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RESUMO

PERFIL DE PESSOAS DIAGNOSTICADAS COM DISPLASIA DO
DESENVOLVIMENTO DO QUADRIL QUANDO CRIANCAS:
(IN)VISIBILIDADE DO CUIDADO DE ENFERMAGEM

AUTORA: Aline Garbin
ORIENTADORA: Professora Dr.? Neila Santini de Souza

Objetivo: Analisar o perfil de pessoas que foram diagnosticadas com Displasia do
Desenvolvimento do Quadril quando criancas e a (in)visibilidade do cuidado de enfermagem.
Metodologia: Trata-se de um estudo descritivo-exploratorio de carater quantitativo e
qualitativo. Os participantes do estudo foram adultos ou familiares cuidadores de criangas que
tiveram o diagnostico de DDQ ainda na infancia. As coletas de dados foram realizadas a partir
das informacdes fornecidas em formulario online através do Google Docs. Os participantes do
estudo foram membros do grupo Displasia do Quadril (Subluxagdo-Luxacdo), que estd
vinculada a uma rede social (Facebook) e possui 3445 membros. A analise quantitativa dos
dados seguiu os passos da analise estatistica descritiva simples e os dados qualitativos seguiram
a andlise de contetido de Bardin e agrupados em temas que emergiram apresentados como
nuvens de palavras. Resultados: Foram analisados 63 questionarios de participantes do estudo
que tiveram o diagndstico de displasia do desenvolvimento do quadril ainda quando crianca.
Deste total, ao analisar o perfil dos participes do estudo, identificou-se que eram em sua maioria
do sexo feminino, de cor da pele branca, com descendéncia europeia € que nao possuiam
historico familiar para DDQ. Foi possivel identificar nas respostas sobre o cuidado de
enfermagem, a (in)visibilidade que a enfermagem tem diante do cuidado, visto que muitos
participantes destacaram que ndo ¢ pertinente a enfermagem esse cuidado. Conclusao: Este
estudo fomenta contribui¢cdes importantes para a enfermagem, tendo em vista a (in)visibilidade
do cuidado de enfermagem para estas criancas e familias, e a escassez de referéncias e
informacodes sobre a DDQ para a aplicagdo da Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem a
esta populagao.

Palavras-chave: Displasia do Desenvolvimento de Quadril; Enfermagem; Enfermagem
Pediatrica.
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ABSTRACT

PROFILE OF PEOPLE DIAGNOSED WITH DYSPLASIA OF HIP DEVELOPMENT
WHEN CHILDREN: (IN) VISIBILITY OF NURSING CARE

AUTHOR: Aline Garbin
ORIENTING: Professora Dr.? Neila Santini de Souza

Objective: To analyze the profile of people who were diagnosed with Hip Developmental
Dysplasia as children and the (in)visibility of nursing care. Methodology: This is a quantitative
and qualitative descriptive-exploratory study. Study participants were adults or family
caregivers of children who were diagnosed with DDH in childhood. Data collections were
performed using information provided in an online form through Google Docs. The study
participants were members of the Hip Dysplasia (Subluxation-Dislocation) group, which is
linked to a social network (Facebook) and has 3445 members. The quantitative data analysis
followed the steps of simple descriptive statistical analysis and the qualitative data followed
Bardin's content analysis and grouped into themes that emerged presented as word clouds.
Results: We analyzed 63 questionnaires from study participants who were diagnosed with
developmental dysplasia of the hip as a child. Of this total, when analyzing the profile of the
study participants, it was identified that they were mostly female, of white skin color, with
European descent and who had no family history for DDQ. It was possible to identify in the
answers about nursing care, the (in) visibility that nursing has in relation to care, since many
participants highlighted that this care is not relevant to nursing.Conclusion: This study
promotes important contributions to nursing, in view of the (in)visibility of nursing care for
these children and families, and the scarcity of references and information on DDQ for the
application of Nursing Care Systematization to this population.

Keywords: Hip Developmental Dysplasia; Nursing; Pediatric Nursing.
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1. INTRODUCAO

O conceito de luxagdo congénita de quadril (LCQ), atualmente conhecida pela
nomenclatura “displasia do desenvolvimento do quadril” (DDQ), me acompanha desde o meu
diagnoéstico com 17 meses de idade. Apesar de sempre ter sido motivo de interesse, apenas
quando estava cursando o quarto semestre, em uma das aulas da disciplina de Praticas e
Técnicas do Cuidado em Enfermagem, foi que meu interesse pela DDQ virou motivagao para
o desenvolvimento de um estudo voltado a conhecer o perfil das criangcas com DDQ e quais
contribuicdes os profissionais de enfermagem podem agregar para o cuidado.

“Displasia do desenvolvimento do quadril” ¢ a terminologia que descreve todas as
alteragdes no quadril do recém-nascido (RN), englobando desde os instdveis até os luxados. O
termo DDQ substitui a nomenclatura antiga “luxacdo congénita de quadril” (BARBOSA;
ALBERNAZ, 2019).

Segundo Guarneiro (2010), “displasia do quadril” ¢ um termo que denota uma
anormalidade no tamanho, na morfologia, na orientacdo anatdmica ou na organizagao da cabeca
femoral, na cavidade acetabular ou em ambos.

A incidéncia da DDQ ¢ variavel, dependendo de varios fatores, inclusive da localizagao
geografica. Aproximadamente um em cada 1.000 recém-nascidos podera nascer com o quadril
luxado e cerca de 10 em 1.000, com o quadril subluxado (instavel). Os fatores de risco para a
DDQ incluem: sexo feminino, raga branca, primiparidade, mae jovem, apresentagao pélvica ao
nascimento, historia familiar, oligohidramnio, recém-nascido com maiores peso e altura, com
deformidades nos pés ou na coluna vertebral, e o quadril esquerdo ¢ o mais afetado. Por razdes
desconhecidas, a DDQ afeta em menor frequéncia os individuos da raca negra, entretanto,
acomete com mais incidéncia os italianos e descendentes (GUARNIERO, 2010).

O diagnoéstico da DDQ ¢ constituido de um processo de anamnese e exame fisico
especifico. Ao realizar a anamnese, o enfermeiro busca identificar os fatores de risco, como
sexo, historia familiar e apresentacdo gestacional. Em relagdo ao exame fisico, Pires e Melo
(2005) consideram para o diagnoéstico o teste de Ortolani (detecta a existéncia da luxagdo), teste
de Barlow (determina a instabilidade do quadril), o sinal de Galeazzi (estabelece o
encurtamento dos joelhos fletidos) e sinal de Peter (assimetria das pregas inguinal e glitea).

Ap6s os dados coletados na anamnese e os dados do exame fisico, ainda sdo realizados

exames de imagem para confirmar o diagnostico de DDQ.
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O diagnoéstico precoce pode ser considerado como relativamente simples, seguro e
proporciona um tratamento geralmente eficaz. O tratamento precoce proporciona niveis de,
aproximadamente, 96% bons resultados (GUARNIERO, 2010).

Os enfermeiros estdo em situagdo privilegiada para identificar as alteragcdes que sinalizam
uma possivel DDQ, visto que, logo ao nascimento, fazem o exame fisico e ja tém condigdo de
identificar alguma alteracdo e, assim, manifestar sua hipdtese diagndstica para o DDQ. Além
disso, nas consultas de puericultura, ¢ de extrema importancia que o enfermeiro faga uma
anamnese para identificar os fatores de risco, avaliando sinal de Peter, o sinal de Galeazzi,
realizando a manobra de Barlow e o teste de Ortolani, sendo que, quando os mesmos
apresentarem  alteracdes, podera encaminhar aos demais integrantes da equipe
multiprofissional, o mais precoce possivel, para o diagndstico.

Além disso, os profissionais de enfermagem devem atuar para contribuir no cuidado da
crianca com DDQ, por meio de orientagcdes quanto ao tratamento, os cuidados relativos as
especificidades de cada terapéutica e dando suporte a familia, orientando e auxiliando nos
cuidados, sendo eles em domicilio, no uso de suspensorio ou no ambiente hospitalar para
tratamento cirurgico.

Constata-se a necessidade de identificar o perfil das criangas com diagnodstico de DDQ, e
promover aos enfermeiros conhecimento cientifico para que os mesmos se empoderem para
manifestar sua hipotese diagnostica o mais precoce possivel e assim contribuam de forma

efetiva no cuidado da crianga com DDQ, prevenindo, desta forma, possiveis sequelas.
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2. OBJETIVO

2.1 OBJETIVO GERAL

Analisar o perfil de pessoas que foram diagnosticadas com Displasia do Desenvolvimento

do Quadril quando criangas e a (in)visibilidade do cuidado de enfermagem.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Analisar o perfil de pessoas que foram diagnosticadas com Displasia do Desenvolvimento
do Quadril quando criangas;
Conhecer a (in)visibilidade do cuidado de enfermagem a pessoas com diagndstico de

Displasia do Desenvolvimento do Quadril.
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3. REVISAO DE LITERATURA

Inicialmente, para o desenvolvimento da primeira etapa do estudo, foi realizada uma a
revisdo narrativa de literatura (RNL), a qual possui carater amplo e se propde a descrever o
desenvolvimento de determinado assunto, sob o ponto de vista tedrico ou contextual, mediante
analise e interpretacdo da produgdo cientifica existente.

Para responder a questao norteadora “O que a literatura especializada em saude, disponivel
online, traz a respeito da displasia do desenvolvimento do quadril?” foi acessada a Biblioteca
Virtual de Saude (BVS), no periodo de 1° a 15 de outubro de 2019.

Os dados foram coletados por meio da busca avancada, utilizando-se o descritor em
ciéncias da satde (DeCS): displasia congénita de quadril. Foram estabelecidos os seguintes
critérios de inclusdo: artigo originais, texto completo disponivel, capitulo de livro, material
disponivel online. Os critérios de exclusao: monografias, teses, dissertagcdes, manuais € resumos
em eventos, idioma estrangeiro, bem como artigos com resumo incompleto ou sem resumo
disponivel online.

Na primeira busca realizada, foram encontradas 7771 publicacdes, das quais somente 1515
apresentavam texto completo. Ao utilizar-se o recorte de idioma portugués; recorte de limite da
faixa etaria crianga, pré-escolar, lactente e recém-nascido; o recorte temporal estabelecido dos
ultimos 20 anos; filtro de assunto principal luxacdo congénita de quadril, restaram oito artigos
que foram analisados, seguindo ainda os critérios de exclusdo: auséncia de concordancia com
o tema da revisdo e duplicidade de publicacdes, resultando em seis artigos que se enquadraram

dentro dos critérios da pesquisa.

QUADRO 1 - Resultado das buscas e caminho metodoldgico nas bases MEDLINE, BDENF, LILACS

Bases de Total de Excluidos apés a leitura de titulos e | Lidosna | Selecionados
dados artigos resumos integra
MEDLINE 0 0 0 0
BDEMF 0 0 0 0
LILACS 8 1 7 6
Total 8 1 7 6

Fonte: Elaboragao do autor (2020)
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QUADRO 2 - Artigos analisados na revis@o narrativa de literatura

Art. Autor Ano Resumo do estudo
Titulo
A1 | Eduardo Ferreira | Analise radiografica| 2010 “Objetivo: Avaliar os resultados do tratamento cirtrgico da Displasia do Desenvolvimento do Quadril na idade da marcha.
Cordeiro; et al. dos fatores Métodos: Avaliamos 33 quadris operados entre novembro de 1992 e setembro de 1997. A média de idade foi 4 anos e 5
prognésticos no meses na ocasido da cirurgia e 11 anos e 7 meses quando avaliamos os resultados. O seguimento médio foi de 10 anos e 2
tratamento do meses. Realizamos o encurtamento femoral, redugdo cruenta e osteotomia pélvica (Salter ou Chiari). Radiograficamente
. . e avaliamos: grau da luxacg@o, indice acetabular; angulo acetabular; arco de Shenton; linha de Hilgenheiner; coeficientes c/b,
f,]lladl‘ll displasico c/h, centro-acetabulo e cabega-acetabulo; largura da cartilagem trirradiada; relagdo cabeca trocanter; esfericidade da epifise
inveterado femoral; angulo de Wiberg; necrose avascular e anisomelia. Os pardmetros radiograficos foram avaliados nos periodos pré-
operatorio, pos-operatorio imediato e tardio. Resultados: Verificamos estatisticamente melhora significante destes no
momento pré-operatorio para o pds-operatorio imediato (p=0,0001) porém nao houve variagdo significante entre o pds-
operatorio imediato e o tardio (p=0.5958). Conclusio: Pela classificagdo utilizada para avaliagdo dos resultados observamos
23 (69,70%) bons, 5 (15,15%) regulares e 5 (15,15%) maus resultados.’

A2 | Valney Luiz da| Avaliagdo clinica e| 2014 “Objetivo: avaliar o resultado clinico e radiologico do tratamento cirtrgico da displasia do desenvolvimento do quadril em

Rocha. et al.

radiolégica em médio
prazo dos pacientes
portadores de
displasia do
desenvolvimento do
quadril submetidos a
reducio aberta,
capsuloplastia e

osteotomia de Salter

médio prazo, por meio da redugdo aberta, da capsuloplastia e da osteotomia de Salter et al. Métodos: foram avaliados 13
pacientes, 13 quadris, entre 2004 e 2011, tratados cirurgicamente pela técnica proposta. Uma avaliag@o clinica e radioldgica
foi feita pelos critérios de Dutoit et al. e Severin et al., respectivamente. Resultados: nos 13 quadris acometidos o indice
acetabular pré-operatorio variou de 27> a 50° (média de 36) e, apds corregdo cirtrgica, para 18,5 em média, com variagdo
de 10> a 28, de modo que as avaliagdes dos indices acetabulares pré e pds-operatérios apresentaram reducdo com
significancia estatistica (p < 0,05). Quanto a avaliacdo clinica pds-operatdria, foram encontrados: nove quadris 6timos
(69,2%), trés bons (23,1%), nenhum regular (0%) e um ruim (7,7%). Na avaliagdo radiologica, foram encontrados seis
quadris 6timos (46,1%), trés bons (23,1%), nenhum regular (0%) e quatro ruins (30,8%). Portanto, obtiveram-se resultados
favoraveis em 92,3%, pois agrupam-se quadris com avaliagdo otima e boa como satisfatorios e os com avaliag@o regular e
ruim como insatisfatorios. Atente-se que nao houve significancia entre a ocorréncia de complicagdes, a idade do paciente, o
momento da cirurgia e o indice acetabular pré-operatorio (p > 0,05). Como complicagdes ocorridas, témse trés subluxagdes
isoladas e uma subluxagfo associada a necrose avascular da cabega femoral. Conclusio: a redugio aberta, a capsuloplastia e
a osteotomia de Salter et al. Sao consideradas uma opg¢ao viavel do ponto de vista clinico e radiologico em médio prazo para
o tratamento da displasia do desenvolvimento do quadril.”
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A3

Roberto

Guarniero

Displasia do
desenvolvimento do
quadril: atualizacio

2010

“A terminologia “Displasia do Desenvolvimento do Quadril — DDQ” descreve o amplo espectro de alteragdes que atingem
o quadril em crescimento, desde a displasia até a luxagdo da articulagdo, passando pelos diferentes graus de subluxagdo da
coxofemoral. A incidéncia da DDQ ¢ variavel, dependendo de varios fatores, inclusive da localizacdo geografica.
Aproximadamente um em cada 1.000 recém-nascidos podera nascer com o quadril luxado e cerca de 10 em 1.000 com o
quadril subluxado (instavel). Em nosso meio podemos esperar a incidéncia de cinco por 1.000 quanto a positividade do sinal
de Ortolani, que ¢ o sinal clinico precoce de detecgdo da afecgdo. Os fatores de risco para a DDQ incluem: sexo feminino,
raca branca, primiparidade, mae jovem, apresentacdo pélvica ao nascimento, histéria familiar, oligohidramnio, recém-
nascido com maiores peso e altura e com deformidades nos pés ou na coluna vertebral. O exame do quadril do recém-nascido
devera ser rotineiro e enfatizado nos bercarios. No recém-nascido e nos bebés o diagndstico da DDQ é eminentemente clinico
e realizado com as manobras de Ortolani e de Barlow. A radiografia convencional tem um valor limitado na confirmagéo
diagnodstica da DDQ nos recém-nascidos sendo a ultrassonografia do quadril o exame ideal. O tratamento da DDQ ¢
desafiador tanto para o ortopedista pediatrico como para o generalista. Os objetivos do tratamento incluem o diagnoéstico o
mais precocemente possivel, a redugdo da articulagdo e a estabilizacdo do quadril em uma posigdo segura. Classicamente

o e oqe ey eqe . . y . P . ’ . 2
dividimos as possibilidades do tratamento de acordo com as diferentes faixas etarias, por ocasiao do diagnostico.

A4

Jodo Paulo
Freire Martins

de Moura.

et al.

Hipercrescimento
femoral no
tratamento cirurgico
do quadril displasico
inveterado

2009

“Objetivo: Medir radiograficamente através de escanometria o hipercrescimento femoral em pacientes portadores de
Displasia do Desenvolvimento do Quadril inveterada tratados cirurgicamente com encurtamento femoral, redugao cruenta e
acetabuloplastia. Métodos: Avaliamos 30 criangas (33 quadris) submetidas a redugéo cruenta pela técnica de Scaglietti e
Calandriello, ostectomia para encurtamento femoral e acetabuloplastia de Salter. Haviam 29 do sexo feminino e 1 do sexo
masculino, com idade média de 4 anos e 5 meses na ocasido da cirurgia. De acordo com a classificagdo de Zionts e MacEwen,
23 (69,6%) quadris foram classificados como tipo III, 5 (15,2%) como tipo I e 5 (15,2%) como tipo II. O encurtamento
femoral médio foi 45,12mm (variando de 30,00mm a 80,00mm). O tempo de seguimento médio foi de 10 anos e 2 meses. A
discrepancia femoral média mensurada nos escanogramas foi 13,48mm (variando de 0,00mm a 60,00mm) apds
acompanhamento minimo de 2 anos e 3 meses. Resultados: Todos os pacientes evoluiram com hipercrescimento sendo que
em 18 (54,6%) casos a anisomelia observada foi <30mm, 11 (33,3%) alcangaram igualdade de comprimento e 4 (12,1%)
discrepancia >30mm. Concluséo: Observamos diminuicdo significante na diferenca entre os comprimentos femorais apos
tratamento cirirgico comparando com as medidas obtidas durante o seguimento ambulatorial.”
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depois da idade da
marcha

A5 | Guaracy Tratamento 2002 “A luxacdo congénita do quadril (LCQ), apds a marcha, requer o tratamento cirurgico, sendo uma das opgdes a redugéo
Carvalh cirdirgico da luxagdo aberta associada a osteotomia do osso inominado (tipo Salter). Neste estudo foram avaliados 18 pacientes, 22 quadris, que
o apresentavam LCQ tratados cirurgicamente, entre 1989 e 1995, utilizando a osteotomia do osso inominado, pela técnica de
. congénita do quadril Salter, pos reducéo aberta. A idade dos pacientes, na época da cirurgia, variou de 12 a 30 meses, com média de 19 meses,
Filho. et al. p6s marcha: reducio sendo 15 do sexo feminino e 3 do masculino, 4 pacientes tinham acometimento bilateral, sendo que nos demais, 8 tinham o
quadril esquerdo acometido e 6 o lado direito. Os resultados foram avaliados segundo critérios clinicos de Dutoit et al.(3) e
aberta e osteotomia radiograficos de Severin(12), apés um seguimento médio de 48 meses. Clinicamente foram obtidos 18% de resultados
de Salter excelentes (4); 54% resultados bons (12); 14% regulares (3); e 14% ruins (3). Quanto aos critérios radiograficos,
encontramos 36% dos quadris classificados como excelentes (8); 45% bons (10); 5% regulares (1); e 14% ruins(3). Como
complicagdes foram constatados 3 casos de reluxagao, tratados com outra técnica cirtrgica. Nao foi observado nenhum caso
de infecgdo, fratura do enxerto e lesdo vascular ou nervosa.”
A6 | Enan Ahmed;| Tratamento 2013 “Objetivo: Os casos de displasia de desenvolvimento do quadril (DDQ) ainda ocorrem depois da idade da marcha devido ao
cirurgico de displasia diagndstico tardio ou ausente e a falha do tratamento conservador. A escolha do tratamento da DDQ depois da idade da
Abo-Hegy de desenvolvimento marcha continua controversa e uma das opgdes € a reducdo a céu aberto combinada com osteotomia do inominado. Métodos:
Mohamed; do quadril de Vinte pacientes com 26 quadris com DDQ tratados cirurgicamente foram avaliados de 2005 a 2008, usando-se a osteotomia
~ . do inominado pela técnica de Salter depois de redugdo e capsulorrafia a céu aberto. A idade dos pacientes no momento da
Hammad Wael | 3Presentagao tardia cirurgia variou de 12 a 18 meses (média de idade 14,7 meses). De 15 pacientes do sexo feminino e cinco do masculino, seis

tiveram luxacdo bilateral e dos restantes, nove tiveram luxagdo do quadril esquerdo e cinco, do direito. Resultados: Os
resultados foram avaliados de acordo com os critérios modificados de McKay e dos critérios radiologico de Severin, depois
de acompanhamento médio de 46,7 meses. Oitenta e nove por cento dos quadris foram classificados como excelentes ou
bons pelos critérios de McKay. Nao houve resultados ruins. De acordo com os critérios de Severin, 77% eram do tipo I e II,
enquanto 23% eram do tipo III e IV; nenhum quadril foi classificado nos tipos V ou VI. Houve um caso (3,8%) de reluxacéo,
mas a cirurgia de revisdo resultou em redugdo estavel, concéntrica e permanente. Nao ha relato de casos de infecgdes, fratura
do enxerto ¢ lesdo vacular ou nervosa. Conclusdo: A redugdo a céu aberto combinada com a osteotomia de Salter ndo afeta

o quadril com relagdo a remodelagiio em criangas entre 12 ¢ 18 meses de idade.”

Fonte: Elaboragao do autor (2020)
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4. METODOLOGIA

4.1 DESENHO E CENARIO DE PESQUISA

Trata-se de um estudo descritivo-exploratorio de carater quantitativo e qualitativo. Os
participantes do estudo foram membros do grupo Displasia do Quadril (Subluxagdo — Luxagao)
que satisfizeram ao critério de ser adultos que tenham tido o diagnostico de DDQ quando
crianca ou familiares/cuidadores de criancas que tenham tido o diagnostico de DDQ quando
criangas.

O questionario foi disponibilizado através de formulario onl/ine no Google Docs para os
membros do grupo Displasia do Quadril (Subluxacdo - Luxa¢do), que estd vinculado a uma
rede social (Facebook) e possui 3445 membros. No dia 1° de fevereiro de 2020 foi realizada
uma postagem no grupo convidando os membros a participar do estudo, nessa postagem de
abordagem inicial, foram explicados os objetivos da pesquisa, a metodologia de coleta de dados
e convidados os membros do grupo a participar da pesquisa via formulario eletronico. No dia
25 de fevereiro, com 65 questionarios respondidos, ja se estabeleceu a saturagdo teorica dos

dados e superou-se o nimero previsto, inicialmente, de 50 questionarios respondidos.

4.2 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Como critério de inclusao foi considerado: adultos que tenham tido o diagnostico de DDQ
quando crianga ou familiares/cuidadores de criangas que tenham tido o diagnostico de DDQ.
Como critério de exclusdao foi considerado: pessoas com diagndsticos na fase de vida
adolescente ou adulta. Para este estudo, considera-se crianca conforme o artigo 2° do Estatuto
da Crianga e do Adolescente, que sdao aquelas até 12 anos de idade incompletos, e que define

adolescéncia como a faixa etaria de 12 a 18 anos de idade.

4.3 PROCEDIMENTOS PARA COLETA E ANALISE DE DADOS

A coleta de dados foi realizada a partir das informagdes contidas em formulario online
disponibilizado através do Google Docs. Para a realizagdo dessa coleta foi solicitada a
autorizacio da responsavel pelo grupo na rede social (APENDICE A) e convidados a participar
membros do grupo Displasia do Quadril (Subluxacdo - Luxa¢do), que estavam vinculados a

uma rede social que possui 3445 membros.


https://www.facebook.com/groups/557298061028753/?ref=group_header
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O Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido (TCLE) — (APENDICE B) foi recolhido
de forma digital a partir do aceite, por meio do formulario Google Docs.

Neste questionario (APENDICE C) constaram varidveis como as caracteristicas
sociodemograficas (sexo, idade, historico familiar, raca/cor e descendéncia), clinica (idade do
diagnédstico, diagndsticos, exames e tratamentos) e dados relacionados aos cuidados e
orientacdes fornecidas pela enfermagem (orientagdes no pré-natal, cuidados de enfermagem e
as contribuicdes da enfermagem para o tratamento). Os dados coletados foram digitados em
planilha do Excel e posteriormente analisados.

A analise dos dados quantitativos seguiu os passos da analise estatistica descritiva simples
e calculado através do uso de planilhas no Excel, os dados qualitativos seguiram a anélise de
conteudo de Bardin e agrupados em temas que emergiram apresentados como nuvens de
palavras.

Nas questdes de carater qualitativo, os participantes serdo caracterizados utilizando a letra
“A” acompanhada de algarismo sequencial para cada participante, preservando, dessa forma, o
sigilo dos mesmos. A transcri¢ao das respostas foi realizada de forma literal, conforme a escrita
para cada questdo, mas ressalta-se que foram realizadas corre¢des gramaticais a fim de evitar
erros de interpretagao.

A andlise serd expressa em valores percentuais para as perguntas de 1 a 15, e as questoes
16 a 19 foram analisadas com valores percentuais conjuntamente, sendo representadas pela
transcricdo da fala de alguns questionarios que sdo correspondentes a esse percentil. Além
disso, serdo apresentadas em formato de nuvens de palavras, onde todas as palavras ditas no
questiondrio foram representadas e, quanto maior sua repeti¢ao na questdo, maior sera a sua
representacao dentro da nuvem. A questdo 20, por ter um carater exclusivamente qualitativo,
foi analisada quanto a tematica, sendo as respostas expressas através da representagao de nuvem

de palavras.

4.4 ASPECTOS ETICOS

A coleta de dados iniciou-se no dia 1° de fevereiro de 2020, apds autorizacdo da institui¢@o
receptora e mediante aprovacio do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Maria em 12/01/2020, sob o Parecer 3798387
e com o nuimero de registro CAEE 26472119.6.0000.5346 (APENDICE D), e seguiu as
recomendacdes previstas pela Resolucao 466/2012 (BRASIL, 2012).
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Para a realizacdo do questionario, foi assinado previamente o termo de confidencialidade
pelo pesquisador responsavel (APENDICE E). Os participantes do estudo tiveram acesso, na
primeira pagina da pesquisa online, ao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, onde
deram seu consentimento para a participagdo no estudo marcando a alternativa: Li o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e aceito participar do estudo. Apenas apds essa
confirmagdo, o questionario foi disponibilizado para ser respondido. Periodicamente, durante a
etapa de coleta de dados, realizaram-se o download e o armazenamento de forma apropriada de
todas as respostas ao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e as respostas ao
questionario.

Enfatiza-se que foram garantidos o anonimato e sigilo das informacdes, sendo estas
utilizadas somente para fins do estudo. Em todas as etapas do desenvolvimento da pesquisa, os
aspectos €ticos foram respeitados.

Os materiais oriundos da coleta ficardo arquivados e armazenados por 5 anos na sala 06 —
Bloco da Enfermagem do Departamento de Ciéncias da Satide da UFSM, Campus Palmeira das
Missdes, sob responsabilidade da coordenadora da pesquisa, e apods este periodo serdo

destruidos.



5. RESULTADOS
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No periodo de 1° de fevereiro de 2020 até 25 de fevereiro de 2020, foram recebidos 65

questionarios e ao analisar os questionarios e considerar os critérios de exclusdo e inclusio

restaram 63 questiondrios para analise de dados.

Apos a analise, buscou-se identificar as caracteristicas sociodemograficas dos participantes

com diagnostico de DDQ que responderam aos questiondrios como de sexo, idade, raca,

descendéncia e historico familiar, que estdo expressar na Tabela 1.

TABELA 1 - Caracteristicas sociodemograficas dos participantes com DDQ

Caracteristicas sociodemograficas

Sexo Idade Cor da pele Descendéncia Histérico familiar
para DDQ
Feminino 92,06% | O dias a lano 30,16% | Branca 77,78% Europeia 57,14% Nao 80,95%
Masculino 7,94% | >1 ano a 5anos 44,44% | Parda 17,46% Americana 28,57% Sim 19,05%
>5 anos a 10 anos 1,59% Preta 3,17% Africana 7,94%
>10 anos a 50anos  23,81% | Amarela 1,59% Asiatica 6,35%

Indigena 0%

Fonte: Elaboragao do autor (2020)

No tocante ao historico familiar de DDQ, os parentescos informados eram de tio-bisavo e

primo-bisavo, bisavd, avd paterno, avo paterna € materna, mae, tia paterna, tio paterno, irmao

€ prima.

Ao analisar os dados gestacionais das maes das criangas com DDQ, no que se refere as

consultas de pré-natal, 95,24% afirmaram ndo terem recebido nenhum tipo de informagao

referente a DDQ e apenas 4,76% afirmaram terem recebido informacdes. Em relagdo a posi¢ao

fetal da crianga com DDQ, os dados analisados estdo expressos no Grafico 1.
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GRAFICO 1 - Posigio fetal dos participantes da pesquisa
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Fonte: Elaboragdo do autor (2020)

Em relacdao aos dados neonatais, segundo os questiondrios, foi realizada em 73,02% das
criancas com DDQ a Manobra de Ortolani, quando recém-nascida ou antes da alta hospitalar
ap6s o nascimento, ¢ em 26,98% nao foi realizada, considerando os 46 questiondrios
respondidos onde houve Manobra de Ortolani. Os resultados para o teste foram positivos em
54,35% e negativos em 45,65%.

O Grafico 2 representa a idade com que os participantes do estudo receberam o diagndstico
de DDQ, fator relevante, em vista da necessidade de um diagnostico precoce, para maiores

chances de o tratamento ser efetivo.
GRAFICO 2 - Idade em que a DDQ foi diagnosticada nos participantes da pesquisa

Idade em que a DDQ foi diagnosticada nos
participantes da pesquisa
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Fonte: Elaboragao do autor (2020)
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Ao examinar os dados das caracteristicas clinicas descritas, representadas na Tabela 2, ao
definir o perfil das criancas buscou-se entender em qual cenario foram identificados os
primeiros sinais da DDQ, assim como qual profissional sugeriu como hipdtese a DDQ para
alguma alteragdo, quais os exames e qual tratamento foi realizado. Os dados coletados nas
caracteristicas clinicas tém como objetivo fomentar informagao para estabelecer uma relagdo
com a presenca ou a auséncia da enfermagem no diagnoéstico, além de considerar as
informagdes para estabelecer a relagdo com os cuidados de enfermagem adequados para as

caracteristicas especificas de tratamento e cuidado da DDQ.



TABELA 2 - Caracteristicas clinicas dos participantes da pesquisa com diagndstico de DDQ
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Cenario onde foram identificados os primeiros sinais da Profissionais de satide que Exames Condutas terapéuticas adotadas no tratamento
DDQ levantaram a hipétese de DDQ da DDQ
Logo apds o nascimento ainda antes da alta | 49,21% | Médico pediatra 69,84% | Apenas ultrassonografia 39,68% | Apenas suspensorio 36,51%
hospitalar
Durante consulta com o pediatra em consultorio | 25,40% | Outros profissionais 25,4% Apenas o raio-x 30,16% | Apenas cirurgia 19,05%
particular
Durante a vida cotidiana ao apresentar dificuldades | 14,28% | Médico clinico 3,17% Raio-x e ultrassonografia 25,39% | Uso de suspensorio e gesso 7,93%
na marcha e/ou para sentar
Durante internagdo hospitalar ou consulta por | 6,35% | Enfermagem 1,59% Raio-x e tomografia 1,59% Cirurgia e gesso 6,35%
outra patologia
Durante as consultas de puericultura em Unidade | 3,17% Raio-x, ultrassonografia e | 1,59% Uso de suspensorio, gesso e cirurgia 4,76%
Basica dF: Satde/ Unidade de Pronto Atendimento/ outro exame de imagem
Estratégia de Saude da Familia
Durante a realizagdo de exames de imagem por | 1,59% Raio-x ¢ outro exame de | 1,59% Uso de suspensorio e cirurgia 4,76%
outra patologia imagem
Nao iniciou o tratamento, aguarda a | 4,76%
conduta, orientagao
Uso de fralda dupla e suspensorio 3,17%
Uso de suspensorio e Ortese 3,17%
Uso de fralda dupla, suspensorio e ortese | 1,59%
Nao realizou tratamento devido ao | 1,59%
diagndstico tardio
Uso de gesso e ortese 1,59%
Cirurgia, gesso e ortese 1,59%
Uso de suspensorio, gesso, cirurgia e | 1,59%
ortese
Naio sabe responder 1,59%

Fonte: Elaboragao do autor (2020)
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Em relagdo as orientagdes da equipe de enfermagem apds o diagnostico de DDQ, 84,13%
dos pais ou responsaveis afirmaram que ndo tiveram nenhuma orienta¢do, como se segue nas
respostas abaixo descritas:

A2- “A Enfermagem ndo sabia de nada! Nem mesmo conversaram comigo sobre a necessidade
de adaptar os cuidados a minha filha! A minha sorte é que eu sou Enfermeira também e logo
adaptei a colocacdo das fraldas e a limpeza da minha filha. Apenas pelo médico Ortopedista
Pediatrico conversou comigo e explicou tudo! Sigo com o mesmo até hoje.”

A12- “Nao, aprendi tudo por conta propria € num grupo de maes do Facebook.”

A13- “Nao. Inclusive tive muita dificuldade para amamentar, trocar, dar ‘banho’ com o
suspensorio.”

A45- “Nao recebemos nada, eles sabiam menos que nos.”

As respostas também sdo representadas em uma nuvem de palavras na Figura 1, onde a
palavra mais destacada foi NAO, que se repetiu 52 vezes, seguida de ORTOPEDISTA, por

nove vezes.

FIGURA 1 - Nuvem de palavras referente as respostas da pesquisa onde ndo houve orientagdo de enfermagem
apos o diagnostico
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Fonte: Elaboragao do autor (2020)

Apenas 15,87% afirmaram terem recebido orientagdo da equipe de enfermagem apos o
diagnodstico de DDQ, representado através das transcrigdes abaixo de alguns participantes:
A6- “Sim, procurar o ortopedista”

A23- “Sim. Usar o suspensorio sem tirar 24 horas por dia”
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A29- “Apds diagndstico fomos orientados a usar duas fraldas para a perna ficar mais aberta, e
apos sair do hospital procurar um ortopedista, mas que ndo era necessario pressa € nem panico.”
A33- “Sim, manter sempre na posi¢ao do suspensorio”

As falas estdo representadas em uma nuvem de palavras na Figura 2, onde a palavra mais
destacada foi SIM, que se repetiu cinco vezes, ¢ ORTOPEDISTA, trés vezes repetida durante

as repostas para o questionario.

FIGURA 2 - Nuvem de palavras referente as respostas da pesquisa onde houve orientacdo de enfermagem apos
o diagnostico
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Fonte: Elaboragao do autor (2020)

No que diz respeito as orientagdes da equipe para o cuidado com a crianca, 77,78% dos
pais ou responsaveis afirmaram que nao receberam nenhum tipo de orientacdo, o que ¢
confirmado através de algumas respostas abaixo:

AS — “Nao, somente da ortopedista.”
A45 — “Nao recebemos nenhuma informacao.”
Essas respostas estdo representadas em uma nuvem de palavras na Figura 3, onde a palavra

mais destacada foi NAO, que se repetiu 52 vezes, seguida de ORTOPEDISTA, por sete vezes.

FIGURA 3 - Nuvem de palavras referente as respostas da pesquisa onde ndo houve orienta¢do de enfermagem
para o cuidado
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Fonte: Elaboracao do autor (2020)
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Somente 22,22% dos pais ou responsaveis afirmaram que receberam algum tipo de
orientacdo para o cuidado, o que ¢ comprovado através de algumas respostas abaixo:
AS8- “Observava os angulos na hora de coloca-lo, tirar apenas para banho”
A28 — “Nao retirar o suspensorio”
AS53 — “Foi ensinado como me dar banho tanto utilizando o gesso, quanto o suspensorio, ¢ o
que me conta minha mae.”

A Figura 4 representa a nuvem de palavras correspondente as respostas, onde as palavras

que mais se destacaram foram PROCURAR e SUSPENSORIO, se repetindo trés vezes.

FIGURA 4 — Nuvem de palavras referente as respostas da pesquisa onde houve orientacdo de enfermagem para
o cuidado
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Fonte: Elaboragao do autor (2020)

Considerando os 22 questiondrios onde as criangas realizaram cirurgias, 63,64% negaram
ter recebido orientagdes e apenas 36,36% afirmaram terem recebido orientagdes, conforme as
falas abaixo:

A4- “Orientaram a pegar no colo e dar o peito para acalma-la. Orientaram a colocar logo a
fralda para evitar que o xixi vaze no gesso.”

A7- “Cuidados para ndo cair da cama apo0s a cirurgia.”

A35- “Sim, cuidados com o gesso, troca de posi¢do...”

A39- “Apos cirurgia foi colocado gesso com imobilizagdo, instrugdes s apds retirar gesso para
evitar saltos e quedas.”

Ao questionamento referente as orientagdes para o cuidado de enfermagem a crianca que
realizou procedimento cirurgico, vista das resposta onde os mesmos afirmaram ndo terem
recebido orientagdes, as falas estdo representadas em uma nuvem de palavras na Figura 5, onde

as palavras que mais se repetiram foram NAO e ORIENTACOES, cinco vezes repetidas. Para
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os questionarios onde houve a afirma¢ao de que tinham recebido algum tipo de orientagdo para
o cuidado, as respostas serdo representadas em uma nuvem de palavras na Figura 6, onde as

palavras que mais se destacaram foram GESSO e CUIDADO, se repetindo quatro vezes.

FIGURA 5 - Nuvem de palavras referente as respostas da pesquisa onde ndo houve orientagdo de enfermagem
para o cuidado a crianga que realizou procedimento ciriirgico
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Fonte: Elaboragao do autor (2020)

FIGURA 6 - Nuvem de palavras referente as respostas da pesquisa onde houve orientacdo de enfermagem para
o cuidado a crianca que realizou procedimento cirirgico
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Visto que em apenas 40 questionarios as criangas utilizaram suspensorio, no tange as
orientacdes de enfermagem ao uso de suspensorio 77,5% negaram ter recebido orientagdes de
enfermagem. Essas respostas estdo representadas em uma nuvem de palavras na Figura 7, onde

a palavra mais destacada foi NAO, que se repetiu em 17 vezes, seguida de ORTOPEDISTA,

por 10 vezes.
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FIGURA 7 - Nuvem de palavras referente as respostas da pesquisa onde ndo houve orientagdo de enfermagem
para o cuidado as criangas que utilizaram suspensorio
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Para tal questionamento, 22,5% afirmaram que tiveram orienta¢des de enfermagem no
cuidado a crianga com DDQ em uso de suspensorio. As respostas estdo representadas em uma
nuvem de palavras na Figura 8, onde as palavras que mais se repetiram foram NAO ¢ BANHO,
repetidas seis vezes, € também através das transcri¢des abaixo:

A8- “Tirar apenas para banho e observar os angulos na hora de colocar novamente”

A28 —“Que nao poderia retirar o suspensorio para nada, nem para o banho, usaria 24 horas por
dia”

AS53 — “Nao sei ao certo, sei que meus pais receberam instrugdes de como poderiam realizar a

higiene e troca dos suspensorios € como me dar banho.”

FIGURA 8 - Nuvem de palavras referente as respostas da pesquisa onde houve orientacdo de enfermagem para
o cuidado as criangas que utilizaram suspensorio
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No que diz respeito a questao “Qual sua opinido sobre as contribui¢des da enfermagem no
cuidado da crianga com displasia do desenvolvimento de quadril”, podem ser identificadas duas
categorias de resposta. Na primeira categoria, participantes que entenderam a func¢do do
enfermeiro identificaram a necessidade e a importancia das contribui¢des de enfermagem para
o cuidado da crianga com DDQ. Na segunda categoria, participantes que nao entenderam qual
a fun¢do da enfermagem para o cuidado e confundiram o cuidado com a conduta médica.

Com relagdo a primeira categoria, de participantes que entenderam a fun¢do do enfermeiro,
e onde houve a identificagdo da necessidade e da importancia das contribui¢des de enfermagem
para o cuidado da crianga, temos as seguintes falas que corroboram com esse entendimento:
A2 —“Na minha vivéncia € Nula. Os profissionais nao entendem a magnitude deste diagndstico
que abala toda a estrutura familiar. Além de ouvir de alguns que ‘ela vai usar um suspensorio e
depois fica tudo normal’. A forma como pegamos o bebé no colo ¢ modificada, a troca de
fraldas também, o cuidado com a pele deve ser triplicado para que ndo ocorram assaduras e
machucados entre os membros; o banho (que muitas vezes nao ¢ liberado) também deve ser
adaptado. E a enfermagem nao explica nada — o cuidado ¢ a nossa funcao! A enfermagem que
me atendeu ¢ despreparada. Porém o médico ¢ 100% preparado — a nossa sorte foi encontrar
um ortopedista pediatrico humanizado de plantao.

AS5- “Seria muito util e importante uma informac¢ao melhor de alguém da area da saude como a
enfermagem, apos a confirmagdo da displasia da minha filha até a alta do hospital nao tive
nenhuma orientagdo por parte das enfermeiras e acredito que teria me deixado mais tranquila
saber mais antes da consulta com a ortopedista.”

A13 —“As maes de criangas com displasia precisariam de pessoas para informar como devemos
agir nos casos de suspensorio, gesso ¢ até cirurgia. Cuidados simples, como: trocar, banho,
amamentar, roupas etc.”

Al4- “Acho muito precério, ¢ como se a enfermagem nunca tivesse ouvido a respeito da
displasia, seria 6timo se elas soubessem do manuseio, higiene, cuidados com pele do bebé.”
A16 — “Apesar de eu nao ter tido contato com nenhuma enfermeira, eu acho que seria muito
importante para me ensinar como dar banho de leito, trocar as fraldas, para manter sem
assaduras, cuidado com as dobrinhas das perninhas e do pescoco, amamentacdo.”

A22- “E de suma importancia, porque esse tipo de problema nio é comum e nio se tem
nenhuma informagao a respeito, creio que deveria ter essa importancia em alertar pais/maes

sobre a displasia e inclusive no pré-natal.”
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A35- “Os profissionais da enfermagem tém um papel muito importante, desde alertar os pais
caso haja alguma suspeita, até conversar sobre cuidados como feridas causadas pelo gesso.
Também fornecer palestras e realizar estudos sobre esta deficiéncia.”
AS53-“[...] acredito que a enfermagem seja essencial neste cuidado, tanto para instruir e acolher
os pais ou cuidadores, quanto para informar e educar sobre o assunto aos futuros pais ¢ maes.
Pais e maes bem informados e acolhidos aumenta a chance de a crianga ter um diagnostico mais
precoce e bem feito, ser melhor cuidada e o tratamento ser mais exitoso.”

Para a primeira categoria, a Figura 9 representa a nuvem de palavra com as respostas que
se enquadram nesta categoria. Para esta representagdo, as palavras que mais se destacaram e

que mais se repetiram nas respostas ao questionario foram a palavra NAO, 17 vezes, e
CUIDADO, 10 vezes.

FIGURA 9 - Nuvem de palavras referente as respostas da pesquisa atribuidas a primeira categoria, onde, a partir
de suas falas, percebeu-se que os participantes entenderam a fung@o do enfermeiro no cuidado da crianga
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Em relagdo a segunda categoria, de pessoas que ndo entenderam qual a funcdo da
enfermagem para o cuidado e confundiram o cuidado com a conduta médica, temos as seguintes

falas que sustentam esse entendimento:
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A32- “Nao posso opinar, tratei minha filha em clinica particular”
A41- “No caso da minha bebé ndo foi necessario. O médico avaliou, quem fez ultrassom foi
médico, raio-x foi o técnico, o médico que colocou o suspensodrio... em nenhum momento
tivemos contato com enfermeiros”
A43- “Enfermagem s6 faz o que o médico pede. As que eu tive contato ndo tém proatividade,
sempre preocupadas com burocracia e o paciente ¢ deixado de lado.”
A45- “Eles nao sabem orientar quantos aos cuidados, aprendi muito no grupo do WhatsApp.
Deveria ter um manual. Fora o médico, parece que ninguém conhece a displasia de quadril.”
A57 — “Acredito que isso ndo seja funcdo enfermagem. Mas encontrar enfermeiros que
soubessem do que se trata seria de grande valia. No caso da minha bebé&, nem o primeiro médico
que a atendeu sabia direito do que se tratava, minha filha piorou e entdo procuramos a Unicamp,
onde encontramos uma equipe fop.”

A Figura 10 representa em uma nuvem de palavra as respostas que se enquadram nessa
categoria. Para esta representacao, as palavras que mais se destacaram e que mais se repetiram

nas respostas ao questionario foram a palavra NAO, 28 vezes, e MEDICO, oito vezes.

FIGURA 10 - Nuvem de palavras referente as respostas da pesquisa atribuidas a segunda categoria, onde, a
partir de suas falas, percebeu-se que os participantes ndo entenderam a fungdo do enfermeiro e confundiram com
conduta médica
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6. DISCUSSAO

Segundo Hockenberry e Wilson (2014), displasia de desenvolvimento do quadril descreve
um espectro de distirbios relacionados com o desenvolvimento anormal do quadril, que podem
ocorrer em qualquer periodo, durante a vida fetal, infancia ou adolescéncia.

Ao analisar os dados a partir dos questionarios, pudemos observar algumas variaveis, como
o sexo das criangas, em que 92,06% eram de sexo feminino, se autodeclaram de raga branca
77,78% e de descendéncia europeia, 57,14%, o que torna coerente e se assemelha a literatura
especializada em enfermagem pediatrica.

Em relagdo a apresentacao fetal, 44,44% das respostas ao estudo foram de que as criangas
com DDQ nasceram em apresentagao pélvica e 19,05% dessas criancas possuiam um histérico
familiar positivo, sendo assim, os dados obtidos neste estudo corroboram o que a literatura

apresenta, de acordo com Hockenberry e Wilson:

A incidéncia de instabilidade do quadril é de aproximadamente 1,5 para cada 1.000
nascidos vivos, e cerca de 15% a 50% dos lactentes com DDQ nascem em
apresentagdo pélvica. As meninas sdo mais comumente acometidas (80%) e ha um
histérico familiar positivo em aproximadamente 12% a 30% dos individuos
acometidos. (2014, p. 2718)

Segundo Kliegman, et al. (2014), em neonatos a DDQ ¢ assintomdtica e deve ser
examinada através da manobra de Barlow e do teste de Ortolani. Diante disto, a manobra de
Barlow e o teste de Ortolani se justificam e mostram sua relevancia para um diagndéstico inicial
precoce. Ao buscar os dados apresentados neste estudo, percebe-se que em 73,02% dos casos
os testes foram realizados, e sendo esses positivados em 54,35%.

Ao questionar os participantes sobre a idade em que houve o diagndstico de DDQ, este
estudo teve por objetivo compreender qual a metodologia empregada para confirmar o
diagnodstico de DDQ, visto que, conforme a idade, existem exames diferentes para essa

finalidade.

Conforme o lactente entra no 2° e 3° meses de vida, os tecidos moles comegam a
contrair € os testes de Ortolani e Barlow sdo ineficazes. Nesta faixa etaria, o
examinador deve procurar outros achados fisicos especificos, incluindo limitagcdo da
abducdo do quadril, o sinal de Galeazzi, localizacdo proximal do trocénter maior,
assimetria das pregas gluteas ou da coxa e enrijecimento do quadril. A limitagdo da
abducdo ¢ o sinal mais confiavel de um quadril luxado nesta faixa etaria.
(KLIEGMAN, et al., 2014, p. 8410).

Além da avaliacdo clinica com testes, também sdo utilizados exames de imagem para

confirmar os diagnosticos. Em lactente até 4 meses € utilizada a ultrassonografia em virtude de
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as estruturas ainda serem cartilaginosas, mas, a partir dos 4 meses, epifise femoral proximal se

ossifica, o que torna o uso de radiografia confiavel.

Outros métodos de imagem que permite a visualizagdo da morfologia acetabular,
consiste na tomografia computadorizada e na ressonancia magnética, que permitem a
visualizagdo da cartilagem articular e das partes moles, o que possibilita de maneira
eficiente a detecgdo e seguimento do diagndstico, além do controle da redugdo da
luxacdo em aparelhos gessados. Porém, ha um elevado custo no procedimento,
limitando sua utilizagdo ja que eles necessitam do uso de anestesia geral, em pacientes
pediatricos (PIRES ¢ MELO, 2005, p. 146).

O outro objetivo de conhecer a idade ¢ relativo ao tipo de tratamento empregado, ja que,
quanto mais precoce o diagnéstico, maior o indice de sucesso no tratamento. Quanto mais
tempo demorar o diagnostico da DDQ, menor sera o potencial de remodelamento acetabular e
femoral proximal e mais complexos serdao os procedimentos necessarios (KLIEGMAN, et al.,
2014).

Sabe-se que o diagnostico precoce, antes dos 6 meses de idade, apresenta um indice de
sucesso de 90%, quando usado o suspensorio de Pavlik como tratamento (BARBOSA;
ALBERNAZ, 2019).

Entretanto, podemos observar que, apesar de o estudo apresentar um alto indice de
diagnostico precoce, onde 61,90% das criancas foram diagnosticadas até os 3 meses de vida, as
multiplas condutas para os tratamentos sdo evidentes nos relatos. Isso traz questionamentos
sobre a condugdo e a efetividade do tratamento, como se houvesse equivocos nas marcagoes de
suspensorio, davidas pela familia na manutencao do uso do suspensorio ou se houve algum
fator que interferiu para o inicio precoce do tratamento, apesar do diagnostico precoce.

Segundo Hockenberry e Wilson (2014) os enfermeiros estio em uma posi¢ao unica de
detectar a DDQ no inicio da infancia. Durante os processos de avaliacdo do lactente e as
atividades alimentares de rotina, inspecionam-se os quadris € membros quanto a presenga de
desvios da normalidade. Além de a enfermagem ter papel importante para a identificacdo de
alteracdes sugestivas de DDQ, pode fornecer informagdes a familia quanto ao cuidado da
crianga, o tratamento e a prevencao de sequelas.

A enfermagem ¢ vista na literatura como elo efetivo no cuidado, ja que ¢ o profissional que
realiza cuidados gestacionais, maternos e infantis. Entretanto, a partir deste estudo, podemos
observar uma lacuna nesse aspecto, pois, diante das respostas obtidas, em apenas uma crianga
a hipotese de diagnostico para DDQ partiu da enfermagem. Outra lacuna identificada foi a falta

de orientagdes aos pais para o cuidado da crianga com DDQ.
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A partir dessa situagdo, surgem questionamentos sobre o conhecimento que a enfermagem
possui sobre a DDQ e sobre a falta de empoderamento por parte da enfermagem para realmente
realizar o cuidado e aplicar a Sistematizagdo da Assisténcia de Enfermagem no cuidado dessas
criangas. Esses questionamentos sdo respondidos ao se analisar as questdes especificas sobre a
enfermagem, onde fica evidenciada a falta de preparo e de conhecimento sobre a DDQ para
empregar o cuidado.

Além disso, torna-se perceptivel, ao explorar as repostas sobre o cuidado de enfermagem,
a invisibilidade que a enfermagem tem diante do cuidado, visto que muitos participantes
destacaram que ndo € pertinente a enfermagem esse cuidado.

Identificou-se também que esses cuidadores estavam carentes de informacdes e buscavam
outras vias, como grupos de rede sociais, para sanar davidas em relacdo ao cuidado, o que torna
imprescindivel e de grande importancia a criacao por parte da enfermagem de manuais para os
pais e responsaveis, com cuidados especificos e adequados a DDQ.

A partir deste estudo surgem duas tematicas com base em reflexdes nos resultados e na
discussao apresentadas pelo estudo: as demandas de cuidados da crianca com necessidades

especiais de saude e a invisibilidade da atuacdo da enfermagem.

6.1 CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE E A DEMANDA DE
CUIDADOS

As criangas com algum tipo de acompanhamento ou necessidade diferenciada das demais
criancas em geral, seja temporaria ou permanente, de cuidados, de uso de tecnologias ligadas
ao corpo ou de medicamentos continuos, no Brasil foram denominadas como Criangas com
Necessidades Especiais de Saude (CRIANES) (PRECCE et al., 2020).

Segundo Rocha et al. (2015) o impacto do diagnostico da crianca sobre a familia ¢
exacerbado por tensdes e duvidas devido a caréncia de informagdes e explicagdes do
profissional de saude no hospital, tanto sobre a doenga, quanto do prognostico e tratamento da
mesma.

Ao receber o diagnostico de uma crianga, ndo s6 a mae, mas toda a familia, sofre com o
processo de perda e luto do filho idealizado e pela necessidade de inser¢do em um mundo de
necessidades desconhecidas (FREITAG et al., 2020).

Além das incertezas quanto ao tratamento e ao prognostico de cuidado das CRIANES,
ainda surgem dificuldades para o cuidado. Como ressaltado por Nogueira et al. (2017), as

familias encontram dificuldades na realiza¢do dos procedimentos, na adaptagcdo dos cuidados
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no domicilio e na compreensdo das orientagdes, visto que as CRIANES demandam cuidados

que fazem parte do campo do saber e pratica dos profissionais da satde.

A condigdo inesperada da doenga e a demanda diversa de cuidados necessarios levam
as familias a sentirem-se sobrecarregadas emocionalmente e sem possibilidade de
manifestar, por meio do didlogo, o que as aflige. Para essas familias a troca de
experiéncias entre cuidadoras constituido pelo grupo de pais diminui ndo s6 a
ansiedade como contribui para esclarecer duvidas, estabelecer metas e colaborar para
melhorar a qualidade de vida ndo s6 da crianga como de toda a familia. (ROCHA et
al. 2015, p. 57)

De acordo com Nogueira et al. (2017), os estudos tém mostrado que a condi¢do cronica
exige tratamento e acompanhamento de uma equipe multidisciplinar ao longo da vida, que
precisa ser iniciado de forma precoce e continua, requerendo servicos especializados que
garantam assisténcia qualificada.

As CRIANES sao aquelas que requerem um tipo € uma quantidade de atendimento, pelos
servicos de satde, para além daqueles geralmente requeridos por outras criancas. Cuidar dessas
criangas representa um desafio para a familia, porque os saberes e praticas ndo pertencem ao
seu contexto de vida, mas ao contexto hospitalar. Essas criangas, em sua maioria, t€ém
necessidade de acompanhamento de saude periddico por um tempo indeterminado e
acompanhamento em instituigdes de reabilitacdo. Sao consideradas como clinicamente frageis
e socialmente vulneraveis. Portanto, o cuidado a essas criancas acontece com varios atores ¢
cenarios sociais diferentes, sendo um cuidado que implica na estruturacao de uma rede social
(REZENDE e CABRAL, 2010).

Pela diversidade e peculiaridades apresentadas pelas CRIANES, ocorre a necessidade de
cuidado habitual diferenciado, uma vez que, além das demandas especiais de saude, as
CRIANES requerem adaptacdes nos cuidados de vida diaria, visto que existem questdes que
precisam ser moldadas para atender as demandas diarias da crianga, como de amamentagao,
higiene, banho, entre outros. E preciso respeitar as necessidades especiais dessas criangas para
a manutencdo de sua saude e, para tanto, os profissionais de enfermagem sdo essenciais para
fornecer essas orientagdes as familias, visto que a satide perpassa pelos cuidados de bem-estar
da crianga.

Para Gomes et al. (2019), os profissionais de salide/enfermagem sdo essenciais para
amparar a familia nos momentos de dificuldades, transmitindo-lhe seguranga e tranquilidade,

além de possibilitar o conhecimento cientifico para o cuidado.
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A equipe de enfermagem deve repensar o cuidar da crianga hospitalizada incluindo,
em seu plano de cuidado, a mie. Reconhecemos que a familia busca enfrentar a
situacdo de doenga ¢ hospitalizacdo de formas variadas para atender as necessidades
do filho e dos demais membros da familia. Entdo, para que a familia se sinta
fortalecida no cuidado ao filho, ela também deve ser amparada pelos profissionais de
satde (QUIRINO, COLLET, NEVES, 2010, p. 305).

A busca de qualidade de vida para a crianca com necessidades especiais de saude perpassa
pela sobrecarga dos cuidadores, uma vez que essa busca reflete num processo dispendioso de
tarefas e procedimentos que muitas vezes € especificamente técnico. Cabe, entdo, ao
profissional de enfermagem, incluir a familia e tracar planos de cuidado que visem orientar e
ajudar os cuidadores a diminuir a sobrecarga de cuidados. Além disso, vale ressaltar a
dubiedade de sentimentos que muitas vezes gera sentimentos de satisfacao e sofrimento, pois o
cuidador, que normalmente ¢ a mae, sobrecarrega-se de todos os cuidados, o que lhe gera bem-
estar por estar fazendo tudo pelo filho, mas, ao mesmo tempo, exacerba o sentimento de tristeza
e a incerteza e o cansaco por ndo poder fazer mais.

O cuidar de uma crianga com necessidades especiais de saude ¢ uma tarefa complexa,
podendo em muitos momentos ser dolorosa para os pais, especialmente para a mae, cuidadora
principal, assim, esta necessita de uma rede de apoio de diversas naturezas, seja material,
emocional, de informagao, afetiva ou social (FREITAG, et al., 2018).

Diante da demanda de cuidados apresentada pelas criangas, ¢ necessario o envolvimento
de uma rede de apoio social, integrada pelos servicos e equipes de saude/enfermagem,

familiares e comunidade, capaz de auxiliar os cuidadores na tomada de decisdes,

transformando-os em sujeitos autonomos (GOMES, et al., 2019).

6.2 A (IN)VISIBILIDADE DA ATUACAO DA ENFERMAGEM

A equipe de enfermagem tem papel fundamental durante a hospitaliza¢do, visto ser a
categoria profissional que passa a maior parte do tempo acompanhando o paciente. Portanto, ¢
sdo de responsabilidade dessa equipe os cuidados prestados, além de maximo empenho para
reduzir os riscos de perturbagdes a crianga, decorrentes da hospitalizagdo (QUIRINO,
COLLET, NEVES, 2010, p. 303).

O modelo biomédico ¢ prevalente no senso comum, sendo a enfermagem pouco ou nao
reconhecida pela sociedade por seu trabalho, entendido como complementar e submisso ao do

médico (BAGGIO, ERDMANN, 2010, p.748).
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A falta de valorizagdo e reconhecimento do trabalho do enfermeiro pode interferir
diretamente no seu empenho, na sua autoestima e, consequentemente, na relagao do profissional

com o seu trabalho e consigo mesmo (LAGE, ALVES, 2016, p. 14).

A populagao, de forma geral, parece desconhecer a importancia da Enfermagem, ndao
a valorizando como uma profissdo fundamental para o cuidado em saude. Percebe-se,
ainda, que parece predominar, na sociedade e na midia, uma imagem de servilismo da
enfermagem e do enfermeiro, em particular, aos demais profissionais da area da satde,
em especial, ao profissional médico (COLPO; CAMARGO; MATTOS, 2006, apud
AVILA etal., 2013, p. 103).

Outro fator que contribui para a desvalorizagao da enfermagem € o desconhecimento dos
demais profissionais de satide em relacdo a fungdo e a competéncia que possui para desenvolver
assisténcia de enfermagem baseada em conhecimento técnico-cientifico.

O trabalho interprofissional proporciona aos profissionais de saide um enriquecimento
quanto a sua pratica, pois permite uma atengdo ao paciente ampliada, em vista das diferentes
demandas de conhecimento inseridas nessa atuagdo. Além disso, no que tange as relacdes
profissionais de trabalho, contribui para a valorizagdo de todos os profissionais de saude
envolvidos na atengdo ao paciente, porque, na medida em que os diferentes profissionais das
areas expdem seus conhecimentos especificos, o entendimento dos demais sobre a atuagdo do
outro expande a compreensao sobre a pratica € o conhecimento de cada profissional envolvido
no atendimento interprofissional, e assim todos passam a valorizar a atuacao do outros como
parte efetiva e necessaria na aten¢do integral ao paciente.

O processo de trabalho na area da saude possui peculiaridades mediadas pelo encontro
entre usudrios e profissionais de saude e o uso de intervengdes técnicas. O trabalho em equipe,
por sua vez, consiste em uma modalidade de trabalho coletivo que se desenvolve no cotidiano
de encontros e didlogos entre pares em busca das articulagdes necessarias a integracao de suas
acoes no ato de cuidar (ESCALDA; PARREIRA, 2018).

O estudo de Avila et al. (2013) aponta fatores que foram abordados durante sua pesquisa
que contribuem para a falta de visibilidade da atua¢do de enfermagem, dentre os quais, a falta
de conhecimento e habilidade técnica para realizar procedimentos, a sobrecarga de trabalho
associada com o trabalho burocratico e a auséncia de reconhecimento profissional, que podem

comprometer a qualidade da assisténcia.

Ao ampliar a reflexibilidade, as profissionais discutem a invisibilidade das categorias
do auxiliar, do técnico e do enfermeiro pelos clientes, pois, para eles, todos sdo
enfermeiros e poucos sabem distinguir que na enfermagem existem profissionais de
niveis diversos; além de possuirem entendimento inadequado ou a falta deste no que
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diz respeito a esfera da profissdo, seu status e competéncias do seu saber/fazer. Essa
condigdo ¢ frequentemente observada na midia, em telejornais e outros meios de
comunicagdo e confirmada por estudos (BAGGIO, ERDMANN, 2010, p. 748).

Diante da invisibilidade que o enfermeiro enfrenta perante a sociedade, a midia e seus
colegas de profissdo, ¢ eminente e imprescindivel que ele assuma perante todos sua
importancia, difunda seus conhecimentos e suas a¢des e torne-se um profissional da satide com
representatividade, autonomia e liberdade para desenvolver com competéncia e exceléncia o

que lhe ¢ de direito dentro de sua funcao no planejamento e gestdo do cuidado em satde.



41

7. CONSIDERACOES FINAIS

Visto que a DDQ na crianga se mostra como uma doenga relevante diante da incidéncia
apresentada na literatura e da importancia do diagnostico precoce para prevencao de sequelas,
no que tangue as questdes de fatores de risco referidas pela literatura especializada sobre o
assunto, como descendéncia, raga e sexo, o Brasil, tendo dimensdes continentais e sua
diversidade de ragas, este estudo confirma a relevancia do tema para a formacao e educagio
permanente dos profissionais da satide, em especial para os profissionais de enfermagem.

Ao analisar os dados coletados por este estudo, verificou-se uma coeréncia entre os dados
empiricos € o que a literatura especializada traz sobre a DDQ, refor¢ando o fato de que, ao
conhecer o perfil de criangas com DDQ, o diagnostico precoce torna-se primordial, j& que o
enfermeiro, ao realizar avaliagdes gestacionais ou neonatais, tem acesso a fatores para analisar
e construir uma hipdtese que lhe possibilite realizar os encaminhamentos necessarios para se
fazer o diagnostico o mais precocemente possivel.

Conhecendo o perfil dos participes do estudo, que sdo em sua maioria do sexo feminino,
de cor da pele branca, com descendéncia europeia € que nao possuiam historico familiar para
DDQ, este estudo pretendia fornecer informacgdes sobre o contexto clinico de como ¢ feito a
identificacao de alteragdes suspeitas a DDQ e proporcionar conhecimento que contribuisse com
a enfermagem para a intervengao precoce no cuidado dessa crianca. Portanto, a partir do estudo,
apontam-se importantes contribui¢cdes para a enfermagem na aplicacdo da Sistematizagdo da
Assisténcia de Enfermagem a crianga com DDQ e sua familia.

A (in)visibilidade que a enfermagem tem diante do cuidado € perceptivel, visto que muitos
participantes destacaram que nao ¢ pertinente a enfermagem esse cuidado, entende-se também
que essa invisibilidade seja causada pelo modelo biomédico vigente e pelo desconhecimento
dos demais profissionais de satide em relagdo a atuacdo da enfermagem para o processo de
cuidar. No que tange as contribui¢des de enfermagem para o cuidado da crianga com DDQ,
considera-se uma lacuna de conhecimento nas publicagdes especificas sobre a criangca com
DDQ por parte da enfermagem, pois se entende que essa fragilidade contribui para que o
assunto seja desconhecido por grande parte dos profissionais de enfermagem, deixando as
familias desassistidas e despreparadas no processo de cuidado familiar e por consequéncia
demonstrando a (in)visibilidade do cuidado de enfermagem.

Nesse sentido, a enfermagem pode contribuir de forma mais significativa, como foi
apontado nos dados deste estudo, por exemplo, através da produgdo de tecnologias de cuidado,

como manuais e cartilhas voltadas para a familia, tendo sido essa uma necessidade expressada
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pelos familiares. Além disso, sdo necessarias novas pesquisas sobre a tematica para fomentar a
produg¢do do conhecimento na area de enfermagem pediatrica, contribuindo na extensio
universitaria, na formagao profissional e no processo de trabalho da enfermagem voltado a

crianga com DDQ e familia.



43

8. REFERENCIAS

AHMED, Enan; MOHAMED, Abo-Hegy; WAEL, Hammad. Tratamento cirurgico de displasia
de desenvolvimento do quadril de apresentagdo tardia depois da idade da marcha. Acta
Ortopédica Brasileira, Sao Paulo, vol.21, n.5, p.276-80, 2013.

AVILA, Liziani Iturriet et al. Implicagdes da visibilidade da enfermagem no exercicio
profissional. Revista Gaicha Enfermagem, Porto Alegre vol.34, n.3, p.102-109, 2013.

BAGGIO, Maria Aparecida; ERDMANN, Alacoque Lorenzini. (In)visibilidade do cuidado e
da profissdao de enfermagem no espaco de relagcdes. Acta Paulista de Enfermagem, Sao
Paulo, vol.23, n.6, p.745-50, 2010.

BARBOSA, Renan de Oliveira; ALBERNAZ, Elaine Pinto. Perfil dos pacientes diagnosticados
com displasia do desenvolvimento do quadril. Revista Brasileira de Ortopedia, Sao Paulo
vol.54, n.5, 2019.

BRASIL. Estatuto da Crianca e do Adolescente. LEI N° 8.069, de 13 de julho de 1990.
Brasilia, 1990.

BRASIL. Ministério da Satide. Conselho Nacional de Satde. Resolugdo 466. Aprova as
diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. Brasilia,
Ministério da Saude, 2012. Disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/cns/2013/res0466 12 12 2012.html>. Acesso em
30 de out. de 2019.

COLPO, Julio Cesar; CAMARGO, Vania Carla; MATTOS, Simey Ariane. A imagem
corporal da enfermeira como objeto sexual na midia: Um assédio a profissao. Cogitare
Enfermagem, Curitiba vol.11, n.1, p.67-72, 2006.

CORDEIRO, Eduardo Ferreira; et. al. Analise radiografica dos fatores prognosticos no
tratamento do quadril displasico inveterado. Acta Ortopédica Brasileira, Sao Paulo, vol.18,
n. 4, p. 218-23, 2010

ESCALDA, Patricia; PARREIRA, Clélia Maria de Sousa Ferreira. Dimensoes do trabalho
interprofissional e praticas colaborativas desenvolvidas em uma unidade basica de satude, por
equipe de Satde da Familia. Interface (Botucatu) [online], vol.22, suppl.2,2018. Disponivel
em: < https://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_abstract&pid=S1414-
32832018000601717&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em 10 de set. 2020.

FILHO, Guaracy Carvalho. et. al. Tratamento cirtrgico da luxag¢ao congénita do quadril pos
marcha: reducdo aberta e osteotomia de Salter. Acta Ortopédica Brasileira, Sao Paulo, vol.
11, n. 1, 2003.

FREITAG, Vera Lucia; et al. Rede de apoio social 4 mae de crianga/adolescente com paralisia
cerebral. REVISTA ESPACO CIENCIA & SAUDE, Cruz Alta, v. 6, n. 2, p. 12-23, dez.
2018

FREITAG, Vera Lucia; et al. Tornar-se mae de uma crianga com paralisia cerebral:
Sentimentos Vivenciados. Psicologia em Estudo, Maringa, v. 25, e. 41608, 2020


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%208.069-1990?OpenDocument
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/cns/2013/res0466_12_12_2012.html
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/cns/2013/res0466_12_12_2012.html
https://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_abstract&pid=S1414-32832018000601717&lng=pt&nrm=iso
https://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_abstract&pid=S1414-32832018000601717&lng=pt&nrm=iso

44

GOMES, Giovana Calcagno; et al. Rede de apoio social da familia para o cuidado da crianca
com paralisia cerebral. Revista Enfermagem UERJ, Rio de Janeiro, vol. 27, e. 40274,2019.
DOI: http://dx.doi.org/10.12957/reuer).2019.40274

GUARNIERO, Roberto. Displasia do desenvolvimento do quadril: atualizagdo. Revista
Brasileira de Ortopedia, vol. 25, n.2, p116-21, 2010.

HOCKENBERRY, M. J.; WILSON, D. Fundamentos de enfermagem pediatrica. 9 ed. Rio
de janeiro: Elsevier, 2014

KLIEGMAN, Robert; et. al. NELSON Tratado de Pediatria. 19" Edicao. Elsevier. 2014

LAGE, Candice Ellen Barbalho; ALVES, Marcelo da Silva. (Des)valorizagdo da Enfermagem:
implicacdes no cotidiano do Enfermeiro. Enfermagem em Foco, Brasilia vol.7, n.3/4, p. 12-
16,2016

MOURA, Joao Paulo Freire Martins de. Et. al. Hipercrescimento femoral no tratamento
cirtirgico do quadril displasico inveterado. Acta Ortopédica Brasileira, Sao Paulo, vol. 17,
n. 3, p. 139-143, 2009.

NOGUEIRA, Kamilla Milione; et al. A vivéncia da familia no cuidado domiciliar a crianga
com necessidades especiais. CIENCIA Y ENFERMERIA, vol.23, n.1, p.45-55, 2017.

PRECCE, Meirilane Lima; et al. Demandas educativas de familiares de criangas com
necessidades especiais de saude na transi¢do hospital casa. Revista Brasileira de
Enfermagem, Brasilia, vol.73, supl.4, 2020. DOI: http://dx.doi.org/10.1590/0034-7167-2019-
0156

PIRES, Kelly A; MELO, Marcia Regina A.C. LUXACAO CONGENITA DO QUADRIL:
UMA ABORDAGEM INICIAL. Medicina, Ribeirdo Preto, vol. 38, p. 143-149, abr./jun.
2005.

QUIRINO, Daniela Dias; COLLET, Neusa; NEVES, Ana Flavia Gomes de Britto.
Hospitalizagao infantil: concepgdes da enfermagem acerca da mae acompanhante. Revista
Gaitcha de Enfermagem, Porto Alegre, vol. 31, n. 2, p. 300-6, 2010.

REZENDE, Juliana Montenegro Medeiros; CABRAL, Ivone Evangelista. As condi¢des de
vida das criangas com necessidades especiais de saude: Determinantes da vulnerabilidade
social na rede de cuidados em saude as criangas com necessidades especiais de saide. Revista
Online de Pesquisa: Cuidado é fundamental, vol. 2, p.22-25, out/dez. 2010.

ROCHA, Maria Cristina Pauli da; et al. Necessidades e dificuldades de familias que
vivenciam a experiéncia de ter uma crianga com hidrocefalia. SAUDE REVISTA,
Piracicaba, v. 15, n. 40, p. 49-66, abr.-ago. 2015 DOI:http://dx.doi.org/10.15600/2238-
1244/sr.v15n40p49-66

ROCHA, Vilney Luiz da; et.al. Avaliacdo clinica e radiologica em médio prazo dos pacientes
portadores de displasia do desenvolvimento do quadril submetidos a redugao aberta,



capsuloplastia e osteotomia de Salter. Revista Brasileira de Ortopedia, vol. 49, n. 1, p.51—
55,2014.

45



46

APENDICE
APENDICE A

AUTORIZACAO INSTITUCIONAL

Eu, Luana Caroline Kiinast Polon, abaixo assinado, responsavel pelo grupo do
Facebook, Displasia do Quadril (Subluxacdo - Luxacdo), autorizo a realizacéo do estudo
Perfil de criancas com diagnéstico de displasia do desenvolvimento do quadril: contribuicbes
da enfermagem, a ser conduzido pelas pesquisadoras Professora Neila Santini de Souza e
Académica Aline Garbin.

Fui informado, pelo responsavel do estudo, sobre as caracteristicas e objetivos da
pesquisa, bem como das atividades que serdo realizadas na instituicdo a qual represento.

Esta instituicdo esta ciente de suas responsabilidades como instituicdo co-participante
do presente projeto de pesquisa e de seu compromisso no resguardo da seguranca e bem-
estar dos sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de infra-estrutura necesséria para a

garantia de tal seguranca e bem-estar.

JU1LL) Q019

Data

Mwmmm fouen

Assinatura do responsavel institucional
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APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do projeto: Perfil de criangas com displasia do desenvolvimento do quadril:

contribuigdes da enfermagem
Pesquisador responsavel: Prof.” Dr.? Neila Santini de Souza

Instituicao/ Departamento: Curso de Enfermagem - Departamento de Ciéncias da Saude,

Universidade Federal de Santa Maria/UFSM - Campus Palmeira das Missoes(.)

Telefone e enderego postal completo: Departamento de Ciéncias da Satde da Universidade
Federal de Santa Maria/Campus Palmeira das Missdes, (Bloco 2 - sala 06). Av. Independéncia,

n°® 3751, Bairro Vista Alegre - Palmeira das Missdes/RS - CEP 98300000

Local da coleta de dados: Grupo do Facebook de Displasia do Quadril (Subluxacao -

Luxagdo), por meio do formulario disponivel no Google Docs.

Nos, Aline Garbin, académica de enfermagem da UFSM, e Professora Neila Santini de
Souza, do curso de enfermagem, responsaveis pela pesquisa “Perfil de criangas com displasia
do desenvolvimento do quadril: contribuigdes da enfermagem”, o convidamos a participar
como voluntario deste nosso estudo.

Esta pesquisa pretende identificar o perfil de criangas com diagnostico de displasia do
desenvolvimento do quadril e as contribui¢cdes da enfermagem para o seu cuidado. Acreditamos
que a pesquisa seja relevante devido a incidéncia de criangas diagnosticadas com Displasia do
Desenvolvimento do Quadril, bem como a importincia dos cuidados de enfermagem para a boa
evolugdo e melhora da qualidade de vida. Para a realizagao da pesquisa sera disponibilizado um
questionario semiestruturado com perguntas abertas e fechadas, que poderad ser preenchido
pelos familiares cuidadores de criangas com displasia do desenvolvimento do quadril ou adultos
que tenham tido o diagndstico na infancia. Sua participagdo constara de preencher este Termo
de Consentimento, caso concorde em participar da pesquisa, e preencher o questionario. Para
tanto, estima-se um tempo de 10 minutos.

E possivel que acontecam os seguintes desconfortos ou riscos, j4 que a pesquisa sera
realizada através de um instrumento de coleta de dados que ¢ um formulario online, sendo o

mesmo autopreenchido pelo participante no local que ele desejar via computador ou celular. O
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desconforto possivel serd no preenchimento das questdes, podendo ocorrer cansago por
responder o questiondrio ou relembrar situacdes vividas relacionadas a época do recebimento
do diagndstico.

Caso isso ocorra, vocé tem total liberdade de desistir ou responder em outro momento o
questionario. Para amenizar este desconforto, o pesquisador disponibiliza-se a prestar
esclarecimentos a qualquer tempo por e-mail ou telefone, assim como explicar sobre o porqué
das questdes no questionario. Os beneficios que esperamos com o estudo sdo o de contribuir
para a caracterizagdo do perfil de criangas com diagndstico de displasia do desenvolvimento do
quadril, bem como das contribui¢des da enfermagem para o cuidado.

Durante todo o periodo da pesquisa vocé tera a possibilidade de tirar qualquer divida ou
pedir qualquer outro esclarecimento. Para isso, entre em contato com algum dos Pesquisadores
ou com o Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Av. Roraima, 1000 - 97105-900 - Santa
Maria/RS - 2° andar do prédio da Reitoria. Telefone: (55) 3220-9362 - E-mail:
cep.ufsm@gmail.com.

Em caso de algum problema relacionado com a pesquisa, voce tera direito a assisténcia
psicologica gratuita, que sera prestada na rede de saude. Vocé tem garantida a possibilidade de
ndo aceitar participar ou de retirar sua permissao a qualquer momento, sem nenhum tipo de
prejuizo pela sua decisdo.

As informacgdes desta pesquisa serdo confidenciais e poderdo divulgadas, apenas, em
eventos ou publicagdes, sem a identificagdo dos voluntarios, a ndo ser entre os responsaveis
pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre sua participagao. Os gastos necessarios para a sua
participacdo na pesquisa serdo assumidos pelos pesquisadores. Fica, também, garantida
indenizagdo em casos de danos comprovadamente decorrentes da participagdo na pesquisa. Este
projeto de pesquisa foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres

Humanos da UFSM em 12/01/2020, com o nimero de registro CAEE 26472119.6.0000.5346
Autorizacao

Eu, , apos a leitura deste documento e ter tido a

oportunidade de conversar com o pesquisador responsdvel, para esclarecer todas as minhas
duvidas, estou suficientemente informado, ficando claro que minha participagdo ¢ voluntaria e
que posso retirar este consentimento a qualquer momento, sem penalidades ou perda de
qualquer beneficio. Estou ciente também dos objetivos da pesquisa, dos procedimentos aos

quais serei submetido, dos possiveis danos ou riscos deles provenientes e da garantia de
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confidencialidade. Diante do exposto e de espontidnea vontade, expresso minha concordancia

em participar deste estudo e assino este Termo em duas vias, uma das quais me foi entregue.

Assinatura do voluntario

Assinatura do responsavel pela obten¢ao do TCLE

Palmeira das Missoes, de 2020
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APENDICE C

QUESTIONARIO

1- Sexo da crianca/adulto que possui Displasia do Desenvolvimento do Quadril:

() Feminino () Masculino

2- Raca da crianca/adulto que possui Displasia do Desenvolvimento do Quadril:

() Branca () Preta () Parda () Amarela () Indigena

3- Descendéncia da crian¢a/adulto que possui Displasia do Desenvolvimento do Quadril:

() Europeia () Asiatica () Africana () Americana

4- Qual a idade atual da crianca/adulto que possui Displasia do Desenvolvimento do
Quadril?

5- Qual a idade da crianca quando houve o diagnostico de Displasia do Desenvolvimento
do Quadril?

6- Em qual posicio a crianca com Displasia do Desenvolvimento do Quadril se
apresentava durante a gestacio e no nascimento?

() Cefalica

() Pélvica

() Transversal

() Nao sabe responder

7- Existe algum historico familiar com o mesmo diagnostico?

() Sim

() Nao

8- Em caso afirmativo para a questdo 7, qual o parentesco do familiar com a crianca com
Displasia do Desenvolvimento do Quadril?

9- Durantes as consultas de pré-natal, a gestante (mae da crianca com Displasia do
Desenvolvimento do Quadril) recebeu algum tipo de informacio sobre a Displasia do
Desenvolvimento do Quadril?

() Sim

() Nao
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10- Em qual cenario foram identificados os primeiros sinais para a Displasia do
Desenvolvimento do Quadril?

() Logo ap6s o nascimento/, ainda antes da alta hospitalar

() Durante as consultas de puericultura em Unidade Basica de Saude/Unidade de Pronto

Atendimento/Estratégia de Satide da Familia

() Durante internagao hospitalar por outro motivo

() Durante consulta com o pediatra em consultério particular

11- Qual profissional da saide levantou a hipotese para o diagndstico de Displasia do
Desenvolvimento do Quadril?

() Médico clinico geral

() Médico pediatra

() Enfermeiro

() Outro

12- Quando recém-nascido ou antes da alta hospitalar apés o nascimento,
foi realizada a Manobras de Ortolani?

Esta informacao esta anotada na caderneta de saude da crianca.

() Sim

() ndo

13- Em caso afirmativo para a resposta 12, qual foi a resposta para a

Manobra de Ortolani?

Esta informacao esta anotada na caderneta de saude da crianca.

() Positivo

() Negativo

14- Quais exames de imagem foram realizados para confirmar o diagnostico de Displasia
do Desenvolvimento do Quadril? Marque abaixo:

() Raio-x

() Tomografia

() Ultrassonografia

() Nao foram realizados exames de imagem

() Outros

15- Apos o diagnostico de Displasia do Desenvolvimento do Quadril, qual foi a conduta
terapéutica (suspensdrio e/ou cirurgias) adotada pelo médico? Relate a conduta
adotada. Em caso de uso de suspensorio, com que idade iniciou o uso, qual foi o tipo

e por quanto tempo foi o uso?
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Em caso de cirurgia, quais cirurgias foram realizadas, a quantidade e com qual idade iniciou as

cirurgias.

16- O pai/mae/responsavel/cuidador obteve alguma orientacdo da equipe de enfermagem
apos o diagndstico de Displasia do Desenvolvimento do Quadril?

Em caso afirmativo, qual foi a orientagao?

17- O pai/mae/responsavel/cuidador obteve alguma orientacio de equipe de enfermagem
para o cuidado da crianca apos o diagnostico de Displasia do Desenvolvimento do
Quadril?

Em caso afirmativo, qual foi a orienta¢ao?

18- Em caso de tratamento cirurgico, quais orientacoes foram fornecidas pelo enfermeiro
ao pai/mae/responsavel/cuidador?

19- Em caso de tratamento com uso de suspensdrio, quais orientacdes voceé,
pai/mae/responsavel/cuidador, recebeu do enfermeiro?

20- Qual sua opinifo sobre as contribuicdes da enfermagem no cuidado da crianca com

Displasia do Desenvolvimento do Quadril?
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APENDICE D
PARECER CEP/UFSM —PLATAFORMA BRASIL
P UNIVERSIDADE FEDERAL DE

SANTA MARIA/ PRO-REITORIA o ) Ploboformo
DE POS-GRADUAGAO E %‘M
PESQUISA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: P ERFIL DE CR |.|"‘|.N4;n°|5 COM DIAGNOSTICO DE DISPLASIA DO
DESENVOLVIMENTO DO EUADRIL:GDNTF!BU'II;&!EE 04 ENFERMAGEM
Pesquisador: MEILA SANTINI DE SCOUZA
Area Tematica:
Versdo: 2
CAAE: 2684721108 0000.53448

Instituigdo Proponente: Univarsidade Faderal de Santa Mana/ Fro-Reitore de Pas-Gradusgso &
Patrocinador Principal: Financlaments Proprio

DADCS DO PARECER

Namero do Parecer: 3.788.387

Apresentagio do Projeto:
Trabalho de conclusdo de cursc vinculado ao curse de gmduagﬁu em Enfermagem da UFSM, campus

Palmeira das Missées, caracteriza-se de um estudo descritiva-exploretoric de carater guaniitative.

s participantes do estudo serdo adultos ou familisres cuidedores de crisngas que tenham tido o
diagnostica de ODQ sinde na inféncia. & coleta de dedos sera realizada & partir das informagces contidas
em formuldric enline disponibilizedo através do Google Doos. Fara a reslizago dessa coleta sardo
convidados a participar membros do grupo Displasia do Quadril (Subluxac8o - Luxegac) que estd vinoulada
B umas rede social @ possui 3445 membros, Seréo coletados dedos pera varaveis como as caracteristcas
sociodemepraficas (saxe, idade, histdrico familier, réga’cor & descendéncia), clinica (idade do diagnastice,
diagndsticos, exames e tratamentos) e relacionedos sos cuidados e arientagdes fornecidas pela
enfermagem (oriantegies no pré-natal, cuidados de enfermagem & s contribuiptes da enfermagem para o
tratamento}. Contém critérios de inclusdo e exclusdo dos sujeitos de pesquissa,

= dados apos a coletados, serBo digitalizados em planilha do Excel e posterior serfo anelisados. A snafise
dot dados seguira os passos da analise estatistica descritiva simples.

Engarego: Ay Rormma, 1000 - pradio da Rekona - 3 andar

Balrro:  Camahi CEP: g7 108470

UF: RS Municiplo:  SanTa slasis

Telefone: e az20-ni6 Esmalk:  oop utsmhgmai oom



ederarg, UNIVERSIDADE FEDERAL DE

4 £ SANTA MARIA/ PRO-REITORIA W
H DE POS-GRADUAGAO E

) PESQUISA

Conlinusgio da Famosn 3 T8 007

Apresanta cronograma de execupiio @ orpamanta,

Objetivo da Pesquisa:
Identificar o perfil @ de criangas com disgndstice de Displasia do Dasenvelviments do Cusdril & as
contribulgies da enfermagem pars o cuidade,

Avaliagho dos Riscos ¢ Beneficios:
A dascripiic de risces & beneficios pode ser considerads suficlante

Comentirios ¢ Consideragdes sobre a Pesquisa:

Consideragies sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:
Foram aprasentados de modo suficients,

Recomendagdes:

Vajm no site do CEP - hitp.//nuclecdecomites. ufsm. brindex. php/oep/orientacoss-gerais - modelos &
orientagdes pars spresentagio dos documentos. ACOMPANHE AS ORIENTACOES DISPONIVEIS, EVITE
FEMDENCIAS E AGILIZE A THM.-IITAI;AD 00 SEU PROJETO.

Conalusées ou Pendéncias & Lista de Inadequagdes:

Consideragbes Finais a eritério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Fostagem Autar Siuagio

Informagdes Basicas| PE_INFORMA EEE-_EISICAE-_DD_F‘ 07/01/2020 Acaite
f e - —

Projeto Detalhade ! | projetobrochuratecalinerevisado. pdf O7/01/2020 |MNEILA SANTIMI CE Acalto
Brochurs a0:14:26 | SOUZA
| ovestigaclor I E—
Outros saturacacdedados, pdf O7/01/2020 |MNEILA SANTIMI CE Acalto
Endarega: Ay, Roowma, 1000 - prodio de Resona - 27 arde
Balrra:  Camabl CEP: g7 108070
UF: Rs MuRlciplo:  BANTA MARIA

Telefone: s5yaz20-0082 E-mall  cap ufem gral oo
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PESQUISA
Conhinuacian do Famoss 3 TEL 0T
Outros saturacacdedados, pdf 021365 |S0OUZA Aeeitn
Outros cepjustifizativa pdf 07012020 |HEILA SANTINI DE Araitn
00 12:58 |SOLZA
TCLE /! Termos de  |iclerevisadojan.pdf 07012020 |HEILA SANTINI GE Aceito
Assentimento / 00:11:58 | SOUZA
Justificativa de
&nicia
Folha de Rosto folharostodispalsia pdf 021212018 |NEILA SANTINIGE | Aceito
12:32:56 |SOUZA
Outros projeto_85304 pdf 0122018 |NEILA SANTINI DE Aceito
17:068:34 | SOUZA
Ohutros termoconfidencialidadeprojetodisplasiap] 01/122018 |NEILA SANTINIDE Aceito
of 170448  |S0UZA
TCLE ! Termos da  |icle, pdf 0122018 |NEILA SANTINI DE Aceito
Assentimenta | 17:04:27 SOUZA
Justificativa de
Aussdnoia
Outres sulonzaceopesquisa jpg 011202018 INEILA SANTINIDE | Aceite
17:03:40 | SOUZA
Projeto Detalhade [ | projetobrochuratecaline. pdf 011212018 |HEILA SANTINI CE Arceito
Brochura 17:02:31 SOUZA
Inyesfigadar

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciagio da CONEP:
Mo
SANTA MARLA, 12 de Janeiro de 2020

Assinado por;

CLAUDEMIR DE QUADROS
{Coordenador|al)

Enperego: v, Foama, 1000 - privhie da Rensna - ¥ andae
Balrmo:  Caman| CEP: g7 104070
UF: A5 Munlciplo:  SamTa MARLY

Talsfome: a6z E-4malt:  copufsmiligmad com
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APENDICE E

TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

Titulo do projeto: Perfil de criangas com displasia do desenvolvimento do quadril:
contribuigdes da enfermagem

Pesquisador responsavel: Prof.* Dr.? Neila Santini de Souza

Instituicao/Departamento: Curso de Enfermagem - Departamento de Ciéncias da Saude,
Universidade Federal de Santa Maria. Campus de Palmeira das Missoes.

Telefone e endereco postal completo: Departamento de Ciéncias da Saude da Universidade
Federal de Santa Maria/Campus Palmeira das Missoes, (Bloco 2 - sala 06). Av. Independéncia,
n® 3751, Bairro Vista Alegre. Palmeira das Missdes/RS. Telefone 55 3742 8800 - CEP
98300000

Local da coleta de dados: Grupo do Facebook de Displasia do Quadril (Subluxagdo -
Luxagdo), por meio do formulario disponivel no Google Docs.

Os responsaveis pelo presente projeto se comprometem a preservar a confidencialidade dos
dados dos participantes envolvidos no trabalho, que serdo coletados por meio de um
questiondrio eletronico(,) que sera disponibilizado no Google Docs para os participantes
convidados em uma rede social no grupo intitulada Displasia do Quadril (Subluxacao -
Luxagao)/, durante o periodo de fevereiro a julho de 2020.

Declaram, ainda, que estas informagdes serdo utilizadas, unica e exclusivamente, no
decorrer da execucao do presente projeto e que as mesmas somente serao divulgadas de forma
andnima, bem como serao mantidas no seguinte local: Departamento de Ciéncias da Saude da
Universidade Federal de Santa Maria/Campus Palmeira das Missdes, (Bloco 2 - sala 06). Av.
Independéncia, n® 3751, Bairro Vista Alegre, Palmeira das Missdes/RS, CEP 98300-000, por
um periodo de 5 anos, sob a responsabilidade dos pesquisadores. Apos este periodo os dados
serdao destruidos.

Este projeto de pesquisa foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da UFSM em 12/01/2020, com o numero de registto CAEE
26472119.6.0000.5346.

Palmeira das Missoes, ....... de oo, de 20.......

Assinatura do pesquisador responsavel


https://www.facebook.com/groups/557298061028753/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/557298061028753/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/557298061028753/?ref=group_header

