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Desafios Diarios de Cuidadores de
Bebées em Tratamento para Displasia
do Desenvolvimento do Quadril (DDQ)

Daily Challenges of Caregivers of Infants Undergoing Treatment for Developmental Dysplasia of the Hip (DDH)
Desafios Diarios de Cuidadores de Bebés en Tratamiento por Displasia del Desarrollo de la Cadera (DDC)

RESUMO

Objetivo: Investigar os principais desafios enfrentados por cuidadores de bebés em tratamento para Dis-
plasia do Desenvolvimento do Quadril e identificar estratégias adaptativas adotadas durante o processo
de cuidado. Método: Estudo de métodos mistos com analise tematica de 50 postagens em trés grupos
brasileiros de redes sociais sobre DDQ e aplicacao de questionario estruturado aos mesmos cuidadores,
combinando questoes quantitativas e respostas abertas. Resultado: As principais dificuldades relatadas
envolveram higiene (18%), troca de fraldas (16%) e atrasos no desenvolvimento (32%). Dos cuidadores en-
trevistados, 54,6% utilizaram o suspensario de Pavlik (58% sucesso) e 36,4% o gesso pelvipodalico (37,5%
sucesso). Estratégias incluiram coberturas protetoras e técnicas modificadas de manuseio. Conclusao: A
falta de orientacoes especificas e materiais educativos adequados intensifica o estresse dos cuidadores.
Os resultados evidenciam a necessidade de programas educativos e dispositivos ortoticos mais ergon6-
micos e acessiveis.

DESCRITORES: Displasia do Desenvolvimento do Quadril; Ortopedia; Redes sociais.

ABSTRACT

Objective: To investigate the main challenges faced by caregivers of infants undergoing treatment for
Developmental Dysplasia of the Hip (DDH) and identify adaptive strategies adopted during daily care.
Methods: A mixed-methods study combining thematic analysis of 50 posts from three Brazilian social
media groups on DDH and a structured survey administered to the same caregivers, including quantitati-
ve questions and open-ended responses. Results: The main challenges reported involved hygiene (18%),
diaper changing (16%), and developmental delays (32%). Among the caregivers interviewed, 54.6% used
the Pavlik harness (58% success) and 36.4% used the hip spica cast (37.5% success). Adaptive strategies
included protective coverings and modified handling technigues. Conclusion: The lack of specific guidance
and educational materials increases caregiver stress. Findings highlight the need for targeted educational
programs and more ergonomic and accessible orthotic devices.

DESCRIPTORS: Developmental Dysplasia of the Hip; Orthopedics; social networks.

RESUMEN

Objetivo: Investigar los principales desafios que enfrentan los cuidadores de bebés en tratamiento por
Displasia del Desarrollo de la Cadera (DDC) e identificar las estrategias adaptativas adoptadas durante el
cuidado diario. Método: Estudio de métodos mixtos que combiné el analisis tematico de 50 publicaciones
en tres grupos brasilenos de redes sociales sobre DDC y una encuesta estructurada aplicada a los mis-
mos cuidadores, con preguntas cuantitativas vy abiertas. Resultados: Los principales desafios informados
fueron higiene (18%), cambio de panales (16%) y retrasos en el desarrollo (32%). El 54,6% utiliz el arnés
de Pavlik (58% éxito) y el 36,4% el yeso pelvipodalico (37,5% éxito). Las estrategias incluyeron coberturas
protectoras y técnicas de manejo modificadas. Conclusién: La falta de orientacion especifica y materiales
educativos adecuados aumenta el estrés de los cuidadores. Los hallazgos destacan la necesidad de pro-
gramas educativos vy dispositivos ortésicos mas ergonomicos v accesibles.

DESCRIPTORES: Displasia del Desarrollo de la Cadera; Ortopedia; red social.
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avalia a redu¢ao em casos de luxacao ini-
cial, e de Barlow, que identifica a possibi-
displasia do desenvolvimento do  lidade de luxagio em quadris instaveis.
quadril (DDQ) ¢ uma condigio

prevalente na ortopedia pedid-

Além do exame fisico, o ultrassom ¢ fun-
damental no diagndstico em recém-nas-
trica, afetando cerca de 1/1.000 nasci-  cidos, enquanto a radiografia é recomen-
dada apenas apds quatro meses, quando

se inicia a ossificagao epifisdria, tornando

mentos sem diagndstico por imagem e
até 54/1.000 quando avaliada por ul-
trassom?. A DDQ abrange anomalias  visivel o nicleo da cabega femoral®?).
no desenvolvimento do quadril, como O principal objetivo do tratamento
variagdes no tamanho, forma ou orienta- ¢ reposicionar a articulagio ¢ manter a
¢io da cabega femoral e/ou do acetdbulo,  cabeca femoral centralizada no acetd-
que resultam em alinhamento inadequa-  bulo por meio da imobiliza¢o na posi-
do ¢ podem causar instabilidade, sublu-  ¢ao humana de Salter — abdugao a 60°
xacio ou luxacio completa®. Em 80% e flexdo a 110° — até que a estabilidade
dos casos, a instabilidade detectada a0 seja alcangada, favorecendo o desen-
nascimento resolve-se espontaneamente  volvimento adequado do quadril®™¥. A
no primeiro més®. Contudo, os casos  escolha do método depende da idade:
persistentes  frequentemente evoluem  lactentes com menos de quatro meses
para subluxacio ou luxagdo, exigindo  geralmente utilizam o suspensdrio de Pa-
intervencio médica®. Quando tardia
ou nio tratada, a DDQ pode resultar em

complica¢oes duradouras, como marcha

vlik, enquanto os mais velhos necessitam
de gesso pelvipodilico. O suspensério
apresenta altas taxas de sucesso quando
anormal, dor crénica, degeneragao arti-  aplicado precocemente, permitindo al-
cular e necrose avascular(. gum movimento enquanto mantém os
O sucesso do tratamento depende do  quadris em flexio e abdugio®. Contudo,
diagnéstico precoce, pois a maturagio

do quadril dificulta a reducio ¢ aumenta

exige posicionamento preciso. Embora
algumas abordagens permitam remogao
o risco de complicagdes a longo prazo®.  breve para higiene, muitos especialistas

No Brasil, dificuldades diagnésticas ge-  desencorajam essa pratica devido ao ris-

de Sao Paulo UNIFESP.
ORCID: https:/orcid.org/0000-0003-1711-9289

plicacdes como osteonecrose da cabega
femoral devido & pressao continua no
acetabulo™,

Nos casos diagnosticados tardiamen-
te ou quando o suspensério de Pavlik
falha (geralmente antes da marcha),
emprega-se o gesso pelvipodilico?. O
método consiste na redugio articular
sob anestesia, seguida de imobilizacio
na posicao de Salter por até 120 dias. A
imobilizagio s6 ¢ aplicada apés confir-
macio ultrassonografica ou radiografica
do posicionamento adequado. O gesso
se estende do térax ao joelho ou torno-
zelo, restringindo o movimento pélvico.
Em alguns casos, ¢ necessaria tenotomia
percutinea dos adutores para evitar en-
curtamento muscular, permitir maior
abducio e reduzir a pressao sobre a cabe-
ca femoral, prevenindo osteonecrose. O
risco de necrose avascular aumenta a me-
dida que se inicia a ossificagio da articu-
lagio®. Gessos tradicionais e de fibra de
vidro sao amplamente utilizados devido
a0 bom custo-beneficio, moldabilidade
e resisténcia, mas seu uso no tratamen-
to da DDQ impée desafios relacionados
ao peso, técnica de aplicagao, limitacdes
com 4gua ¢ necessidade frequente de
substitui¢do por fraturas ou perda de in-

ralmente derivam de exame fisico inade-
quado na infincia®®). Testes essenciais
incluem as manobras de Ortolani, que

co de reposicionamento inadequado ¢
possivel luxacio'?. Além disso, flexio ou
abducio excessivas podem causar com-

@ @ DOI: 10.36489/saudecoletiva.2025v16i103p18206-18223
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tegridade causada pela umidade.

Tanto o suspensério de Pavlik quanto

o gesso pelvipodalico impoem desafios
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significativos ao cotidiano dos cuidado-
res e lactentes, exigindo adaptacdes na
alimentacao, higiene, transporte € sono.
Em situa¢des de imobilizagao prolonga-
da, cuidadores costumam relatar baixa
conflan¢a no manejo, o que pode com-
prometer seu desempenho. O forta-
lecimento dessa confianca ¢ mais eficaz
quando ocorre por meio de orientacio
adequada na fase inicial do diagndstico
e tratamento.

Apesar de tais desafios serem reco-
nhecidos pela comunidade médica'>19).
apenas duas obras se dedicam especifi-
camente as necessidades dos cuidadores:
The Parents’ Guide to Hip Dysplasia
(2013)17) ¢ Cast Life (2015)"%, Na au-
séncia de materiais formais, muitos cui-
dadores buscam orientagao online para
aprimorar sua confianca ¢ habilidades no
cuidado domiciliar, levando & formacio
de féruns dedicados 3 DDQ, onde com-
partilham experiéncias, esclarecem du-
vidas ¢ oferecem suporte muituo. Assim,
este estudo teve como objetivo investigar
os desafios especificos enfrentados por
cuidadores de lactentes em tratamento
para DDQ, com énfase nas dificuldades
associadas aos métodos tradicionais, a
fim de orientar o desenvolvimento de al-
ternativas ou melhorias terapéuticas.

Esta pesquisa adotou um desenho
de métodos mistos, integrando pes-
quisa exploratéria qualitativa ¢ andlise
quantitativa descritiva para investigar
os desafios e estratégias adaptativas de
cuidadores brasileiros que gerenciam
tratamento domiciliar de DDQ. A
aprovagio ¢ética foi obtida através do
Comité de Etica em Pesquisa da Uni-
versidade Federal de Sio Paulo (CAAE
n°76638123.6.0000.5505)

2.1 Fase 1 - Coleta e Analise de Da-
dos Qualitativos

A fase qualitativa envolveu a andlise
de 50 publicagoes feitas por cuidado-
res ao longo de um ano em trés grupos

de redes sociais dedicados 2 DDQ: dois

18208 saidecoletiva = 2025;(16) N.103

grupos de WhatsApp (Grupo A, n=195;
Grupo B, n=190) ¢ um grupo no Face-
book (Grupo C, n=4.085). Os critérios
de inclusio compreenderam publica-
¢oes escritas por cuidadores primdrios
de bebés (0-24 meses) em tratamento
para DDQ com suspensério de Pavlik
ou gesso pelvipodalico. Foram excluidas
publicacdes sem experiéncia de cuidado
pessoal ou nao relacionadas 8 DDQ. Os
dados foram analisados utilizando a ané-
lise de contetido de Bengtsson ¢ a anélise
tematica de Braun & Clarke. O processo
seguiu trés etapas:
1. Familiarizagao - leitura repetida
das postagens para identificar padroes
recorrentes;
2. Codificagio - classificacio sistemd-
tica de segmentos de texto que refle-
tem desafios de cuidado ¢ comporta-
mentos adaptativos;
3.Desenvolvimento de temas — agru-
pamento de cédigos em subtemas
(por exemplo, higiene, troca de fral-
da, repouso, alimentacio, transporte),
posteriormente sintetizados em temas
maiores.
Esta fase
los mais recorrentes, formando a base

identificou os obsticu-
conceitual para o desenvolvimento do
questiondrio estruturado utilizado na
proxima etapa. Para assegurar confiabili-
dade, dois pesquisadores independentes
realizaram a codificagio, e divergéncias
foram resolvidas por meio de discussao
€ consenso.

2.2 Fase 2 - Pesquisa Quantitativa
A segunda fase utilizou uma pesqui-
sa transversal descritiva desenvolvida no
Google Forms para quantificar a frequ-
éncia e a intensidade dos desafios iden-
tificados na Fase 1. As pesquisas online
foram escolhidas por sua cfetividade e
conveniéncia na coleta de dados. O ins-
trumento continha cinco se¢des:
1. Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE);
2.Dados sociodemogréficos e clinicos
(idade da crianga quando diagnos-
ticada, duracdo do tratamento, tipo
de dispositivo escolhido para o trata-

mento);

3.Desafios durante o uso do suspen-

sorio de Pavlik;

4. Desafios durante o uso do gesso pel-

vipodalico;

5.Feedback e interesse em pesquisa

posterior.

A pesquisa incluiu perguntas em es-
cala Likert para transformar respostas
qualitativas em dados quantitativos,
permitindo anilise estatistica (1 = Nio
interferiu; 4 = Mudou completamente)
e sete perguntas abertas sobre solucoes
adaptativas empregadas. Os critérios de
inclusio foram cuidadores de bebés em
tratamento de DD Q residentes no Brasil
¢ membros de pelo menos um dos trés
grupos online. Os dados quantitativos
foram exportados ¢ analisados por meio
de estatisticas descritivas (frequéncia,
média, desvio-padrio). As respostas
qualitativas foram reanalisadas tematica-
mente para fornecer profundidade con-
textual.

2.3 Consideragdes Eticas e Edicao
Assistida por IA

Todos os participantes forneceram
consentimento digital antes de respon-
der 4 pesquisa. Os dados foram anoni-
mizados e armazenados com seguranca,
em conformidade com os regulamentos
brasileiros de ética em pesquisa (Resolu-
¢io CNS 466/2012). Ferramentas de in-
teligéncia artificial foram usadas apenas
para refinamento linguistico (gramatica
e clareza) e nao influenciaram a interpre-
tacao dos dados ou o contetido cientifico.

3.1 Dados Qualitativos dos Grupos
de Midia Social

Na fase inicial foram analisadas S0
postagens de cuidadores nos Grupos A,
B e C, descrevendo experiéncias de cui-
dadores brasileiros que gerenciam bebés
com DDQ utilizando o suspensério de
Pavlik ou o gesso pelvipodalico (Fig. 1).
A Tabela 1 resume os principais desafios
relatados, agrupados pelas atividades de
cuidado mais afetadas.
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Figura 1: Fluxograma da Fase 1 da metodologia, para coleta de dados

qualitativos em grupos de cuidadores em redes sociais

Fase 1

Levantamento das principais dificuldades
discutidas dentro dos grupos A, Be C

Y
A 50 relatos
alimentacéo
amamentagao
_ descanso| | Classificagéo
higiene diaria v o nire 7 atividades
troca de fraldas . .
transporte cotidianas:
interacao diaria |

Identificacéo das dificuldades relatadas

{

Definicdo de nova classificacao entre

as atividades mais discutidas

{

Criacdo do formulario

Tabela 1 - Desafios dos Cuidadores no Tratamento Domiciliar da DDQ com

Suspensério de Pavlik e Gesso Pelvipodalico

Atividade (%)

Principais Pontos de Discussao Reportados pelos Cuidadores

Alimentacao (6)

Relatos de perda de apetite e constipacao durante o periodo
pos-cirlrgico, exigindo ajustes na alimentagao.

Amamentacao (2)

Dificuldades no posicionamento do bebé para amamentar e
em manter posturas confortaveis de sustentacao durante o
tratamento.

Repouso (16)

Dificuldades em posicionar o bebé para descanso ou sono devido
as restricdes de movimento causadas pelo suspensorio ou gesso.

Higiene (18)

Dificuldades em realizar higienizagao diaria e evitar irritagao da
pele causada pela retencao de umidade sob o dispositivo.

Troca de fralda (16)

Estratégias desenvolvidas para evitar vazamentos, escolher fraldas
adequadas e proteger a 6rtese ou gesso de vazamentos.

Transporte (10)

Preocupacdes com transporte seguro em cadeirinhas de carro e
desenvolvimento de métodos ergondmicos para carregar o bebé.

Interacao e lazer (32)

Atrasos de desenvolvimento e marcos motores (ex.: engatinhar,
andar) e dificuldades para trocar roupa ou brincar.

@ ® DOI: 10.36489/saudecoletiva.2025v16i103p18206-18223
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A interagao ¢ brincadeira foram as ati-
vidades mais frequentemente impactadas,
representando 32% dos desafios, principal-
mente relacionados a atrasos de desenvolvi-
mento e marcos como engatinhar e andar.
Higiene (18%) ¢ troca de fralda (16%)
também foram grandes preocupagoes. Os
cuidadores  frequentemente  expressaram
dificuldades de manter a limpeza ¢ evitar ir-
ritagdes cutineas durante o tratamento.

“Eu tinha medo de molhar o gesso, entao
$6 lavava o corpo do meu bebé com uma to-
alhinha imida. Para lavar a cabeca dela, eu a
deitava na cama e colocava uma piscininha
inflvel embaixo da cabeca.” (C1) [Este tre-
cho ilustra a ansiedade da cuidadora com a
higicne ¢ as estratégias criadas para evitar o
contato da 4gua com o gesso.]

“As vezes, a0 trocar as fraldas, o gesso su-
java, e eu precisava trocar a roupa dela mais
de trés vezes por dia. Tenho medo de causar
feridas na pele” (C2) [Esta afirmacio desta-
ca a preocupagio constante com a higiene
¢ a integridade da pele, evidenciando a so-
brecarga emocional relacionada as tarefas
basicas de cuidado.]

A andlise temdtica mostrou que higie-
ne, troca de fralda e marcos de desenvolvi-
mento somavam, coletivamente, 66% das
postagens. Questdes relativas a alimentagio
foram menos frequentes (8%), geralmente
associadas a dificuldades de posicionamen-
to durante a amamenta¢ao ou perda de ape-
tite.

3.2 Analise Quantitativa

Na segunda fase, um questiondrio online
foi distribuido a todos os participantes dos
Grupos A, B ¢ C ao longo de duas semanas,
obtendo 18 respostas validas. A Tabela2
apresenta informagdes detalhadas sobre os
respondentes da pesquisa. Entre os partici-
pantes, 72% iniciaram o tratamento antes
que o bebé completasse quatro meses, e 44%
dentro do primeiro més de vida; 28% inicia-
ram o tratamento apds um ano de idade.
Quanto ao tipo de tratamento, 54,6% uti-
lizaram o suspensério de Pavlik (58% de su-
cesso sem intervengdes adicionais), ¢ 36,4%
utilizaram o gesso pelvipodalico (37,5% de
sucesso; 50% necessitaram  intervengoes
adicionais, tais como drteses ou cirurgia).

2025; (16) N.103 = saidecoletiva 18209
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Figura 1: Fluxograma da Fase 1 da metodologia, para coleta de dados qualitativos em grupos de cuidadores em redes sociais

Fase 2

Aplicacédo do formulario nos mesmos grupos

<18 vquntériosD

]
Coleta de dados sobre o
paciente e o tratamento

10 responderam D|V|sao em 2 4 responderam
sobre o suspensorlo grupos: sobre 0 gesso

\
Pergunta quantitativa sobre a dificuldade
em cada uma das atividades

' !

Adaptagdes necessarias
para cada atividade

' '

Analise dos dados

Tabela 2 - Informagoes das Respostas da Pesquisa de Cuidadores de Bebés em Tratamento Domiciliar de DDQ no Brasil

Tratamento N (% do total) Principais Informagdes
= Sete bebés alcancaram sucesso no tratamento sem necessidade de intervengoes
adicionais.
= Quatro bebés precisaram utilizar o gesso pelvipodalico apos falha do suspensorio
Suspensorio de Pavlik 12 (54.6) de Pavlik.

= Um bebé ainda estava em tratamento no momento da pesquisa, aguardando
decisao clinica sobre a proxima ortese.

= Um bebé aguardava cirurgia corretiva.

= rés bebés obtiveram resultados bem-sucedidos.

= rés necessitaram uso posterior de uma ortese.

= Quatro realizaram cirurgia de tenotomia antes de colocar o gesso.

n

n

Gesso pelvipodalico 8(36.4) Dois necessitaram intervencoes cirdrgicas mais complexas.
Quatro ainda estavam em tratamento com gesso ou outra 6rtese no momento da
pesquisa.

= Um bebé aguardava cirurgia.
Ortese de Tiibingen 1(4.5) = Tratamento foi bem-sucedido sem intervengdes adicionais necessarias.
Cirurgia de Reducao Fechada 1 (4.5) = Tratamento foi bem-sucedido sem intervencdes adicionais necessarias.
H . DOI: 10.36489/saudecoletiva.2025v16i103p18206-18223 ®
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A andlise quantitativa mostrou que  confirmando os achados qualitativos.  ¢do significativa nas praticas cotidianas
as rotinas de higiene e troca de fralda  Essas atividades foram com maior fre-  de cuidado.
foram as atividades mais impactadas, quéncia avaliadas como “Mudou com-
seguidas por interagio e brincadeira,  pletamente”, revelando uma perturba-

Figura 3: Interferéncia causada pelo uso do suspensorio de Pavlik (a) e do gesso pelvipodalico (b) na realizacao de

algumas atividades diarias segundo os cuidadores.

MNao interferiu Interferiu pouco I Interferiu muito @ Mudou completamente

(a) Alimentagéo e |
amamentagao

Sono e
descanso

Troca de fraldas

I
Higiene diaria

Troca de roupas

I
Transporte

Atividade afetada

Interagdo diaria

l
0 2 4 6 8 10

Nao interferiu Interferiu pouco B Interferiu muitco @ Mudou completamente

(b) Alimentagao e
amamentagao

Sono e
descanso

Troca de fraldas
Higiene diaria

Troca de roupas

Atividade afetada

Transporte

Interagdo diaria

o
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h
W
B
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3.3 Adaptacoes dos Cuidadores

Os cuidadores
estratégias adaptativas para mitigar os
desafios relacionados ao tratamento
(ver Tabela3). Adaptacoes relatadas
incluiram o uso de toalhas enroladas ou

adotaram diversas

cobertores para estabilizar a posicao do
bebé, slings (cangurus) para transporte
seguro, e técnicas modificadas de troca
de fralda para evitar vazamentos.

“Coloco toalhas enroladas embaixo
das pernas dela para que ela durma com
mais conforto; isso me ajuda a manté-la
na posigio certa sem for¢ar os quadris.”
(C3) [Essa adaptagio demonstra uma
solugdo pritica baseada no conforto ¢ na
seguranga. |

Virias publicagoes também revelaram
ansiedade relacionada 4 interpretacio
de exames médicos ¢ 4 comunicagio li-

mitada com os profissionais de satlde.
“Fico muito nervosa esperando pela pro-
xima consulta. Quando recebo o raio-X,
ndo entendo o que estd escrito, e ninguém
me explica claramente.” (C4) [Isso desta-
ca o estresse emocional gerado pela falta
de acesso a informagio e ao acompanha-
mento médico. ]

Tabela 3 - Diretrizes para atividades diarias de bebés em tratamento de displasia do desenvolvimento do quadril (DDQ) com

suspensorio de Pavlik ou gesso pelvipodalico

Atividade

Suspensorio de Pavlik

Gesso Pelvipodalico

Alimentacao e
amamentacao

Sente o bebé voltado para frente no colo do cuidador ou
coloque-o sobre um travesseiro, garantindo que as pernas
permanecam abertas. Mantenha postura ereta durante a
alimentacao para auxiliar a digestao e o alinhamento do
quadril.

Segure 0 bebé no colo do cuidador ou utilize uma cadeira
de alimentagao adaptada. Se a amamentacao for dificil,
considere ordenhar leite ou usar formula, mantendo o
posicionamento adequado das pernas.

Sono e repouso

Coloque o bebé de costas ou no colo do cuidador, usando

travesseiros ou toalhas enroladas para manter as pernas

afastadas e prevenir rolamento durante o sono e garantir
que o suspensorio permaneca alinhado corretamente.

Posicione o bebé de costas com um travesseiro ou toalha
enrolada sob e ao redor das pernas para suporte. Evite
posicdes de lado ou prona. Uma rede ou rede-balanco

para bebé pode ser utilizada com cautela se aprovada pelo

médico.

Troca de fralda

Nao remova o suspensério. Coloque um forro limpo por
baixo antes de iniciar a troca. Levante o bebé apoiando a
regiao lombar, nao as pernas. Use roupas com abertura na
regiao genital para evitar remogao do suspensorio.

Use duas fraldas: uma menor, recortada, colocada dentro
do gesso e outra maior por cima. Proteja a abertura genital
com fita, forro plastico ou barreira impermeavel para

prevenir vazamentos..

Higiene diaria

Limpe o bebé com lengos umedecidos ou algodao; lave
apenas a cabeca, evitando o suspensario. Use talco com
moderagao para prevenir assaduras. O banho de imersao é
permitido apenas sob supervisao médica.

Limpe o bebé com pano mido; lave a cabega sobre
uma bacia ou pia. Cubra o gesso com uma toalha para
evitar umidade. Aplique fita de cinesiologia ou barreira

impermeavel para proteger as bordas; use talco e
hidratante (com moderacdo) para prevenir irritacao da pele.

Troca de roupas

Use roupas adaptadas ou tamanho maior. Passe as pecas
por baixo ou por cima do suspensoério. Prefira macacoes,
bodys ou conjuntos com abertura frontal.

Opte por vestidos ou calcas com aberturas laterais ou
tamanhos maiores. Permita tempo para o bebé permanecer
apenas com gesso e fralda se vestir for dificil.

Transporte do
bebé

Use uma cadeirinha de bebé maior com acolchoamento
extra ou almofada para posicionamento. Carregue o
bebé no colo ou use um sling, garantindo que as pernas
permanecam abertas.

Use cadeirinhas mais largas ou adicione uma almofada
macia sob o bebé. Carregue o bebé no colo ou com sling,
mantendo conforto e posicionamento correto do quadril.

Interacao diaria

Dedique tempo para segurar e brincar suavemente com o
bebé. Use sling para aumentar o contato enquanto mantém
o alinhamento das pernas.

Pratique técnicas seguras de segurar para apoiar 0 gesso e
garantir o conforto. Use sling para facilitar a interacao e a

conexdo emocional.

No geral, apesar da criatividade e per-
sisténcia, os cuidadores frequentemente
enfatizaram a necessidade de melhores
recursos educativos ¢ de comunicagio
mais consistente com 0s proﬁssionais de
satde para reduzir ansiedade ¢ melhorar
o manejo domiciliar.

Os achados deste estudo destacam o
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consideravel fardo fisico e emocional im-
posto aos cuidadores de bebés em trata-
mento para DDQ, especialmente no que
tange 4 adaptacio das rotinas de cuidado
didrio. Além das dificuldades praticas,
como troca de fralda ¢ manuten¢io da hi-
giene, os cuidadores relataram ansiedade,
incerteza e exaustao associadas a comple-
xidade dos dispositivos de tratamento.
Esses resultados corroboram estudos an-
teriores que mostram que o Sucesso no

tratamento da DDQ depende nao apenas
da eficicia do dispositivo, mas também
da adesao do cuidador, sua compreensio
¢ bem-estar psicossocial.

Em consonincia com a literatura, o
gesso pelvipoddlico permanece como
uma das interven¢des mais desafiado-
ras, dada sua rigidez, peso ¢ mobilidade
limitada, frequentemente levando 2 irri-
tagdo da pele ¢ desconforto. Os cuidado-
res deste estudo demonstraram notével
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adaptabilidade, desenvolvendo técnicas
improvisadas de higiene ¢ manuseio que
refletem tanto criatividade quanto a falta
de suporte profissional adequado. Acha-
dos similares foram relatados por outros
autores que observaram que instrugdes
inadequadas por parte dos profissionais
de satde contribuem para préticas de cui-
dado inseguras e aumento de estresse.

Os resultados também revelam o pa-
pel central das midias sociais como am-
biente informal de aprendizagem e su-
porte emocional. Os cuidadores usaram
essas plataformas para trocar informa-
¢oes, encontrar validacao e compartilhar
estratégias de cuidado — uma observagio
alinhada com a evidéncia crescente de co-
munidades digitais como espagos com-
plementares de educacio em saude. Con-
tudo, a falta de moderacio clinica nessas
comunidades pode levar & disseminacio
de desinformacio ou praticas inseguras,
reforcando a necessidade de envolvimen-
to ativo dos profissionais de satide em ca-
nais de comunicagao digitais.

Uma preocupagio recorrente entre
os cuidadores foi o medo de atraso no
desenvolvimento, particularmente em re-
lagao ao engatinhar e andar. Embora tais
preocupagdes sejam compreensiveis, es-
tudos mostram que atrasos leves frequen-
temente s3o transitérios ¢ se resolvem
ap6s a conclusio do tratamento. Forne-
cer orientagdes antecipadas e tranquiliza-
¢do por meio de intervencoes educativas
estruturadas pode mitigar a ansiedade
dos cuidadores e melhorar a adesio aos
protocolos de tratamento.

A escassez de materiais educativos cul-
turalmente e contextualmente apropria-
dos emergiu como uma lacuna critica.
Embora existam diretrizes internacionais
para o manejo da DDQ, raramente consi-
deram as realidades socioecondmicas e de
satde de paises de média ou baixa renda.
Desenvolver recursos adaptados local-
mente e baseados em evidéncia — como
manuais ilustrados, tutoriais em video e
consultas de telessatde — poderia ajudar
a padronizar priticas seguras de cuidado
e empoderar familias, especialmente den-
tro do sistema publico de satide brasileiro
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(SUS).

Do ponto de vista psicossocial, a resi-
liéncia dos cuidadores ¢ o suporte mutuo
observado em grupos online demons-
tram grande capacidade adaptativa.

No entanto, essa rede de suporte in-
formal nio pode substituir o acompa-
nhamento profissional estruturado. A
integracdo de estratégias de saude digital,
incluindo telemonitoramento e grupos
de suporte virtual moderados por clini-
cos, poderia reduzir lacunas informativas
¢ garantir assisténcia continua durante os
longos perfodos de tratamento.

4.1 Limitacoes e Direcoes Futuras

O uso de grupos de midias sociais
como principal fonte de dados forneceu
insights valiosos sobre as experiéncias
vividas pelos cuidadores, mas introduziu
limitagdes inerentes. Os participantes
foram auto-sclecionados ¢ provavelmen-
te mais proativos ou digitalmente en-
gajados, o que restringe a generalizagio
para todos os cuidadores de DD Q. Além
disso, a dependéncia de dados autorre-
latados pode levar a viés de meméria ou
interpretacio. Estudos futuros devem
empregar estratégias de recrutamento
misto, incluindo amostras hospitalares ¢
seguimentos longitudinais, para capturar
perspectivas mais amplas e avaliar desfe-
chos psicossociais de longo prazo.

4.2 Implicacoes

Este estudo refor¢a a importancia de
abordagens centradas no cuidador na or-
topedia pedidtrica. Fortalecer a comuni-
cagio entre familias ¢ equipes de satde,
oferecer treinamento pratico ¢ desenvol-
ver dispositivos ortdticos ergondmicos
pode reduzir o fardo dos cuidadores ¢
melhorar a adesio ao tratamento. Além
disso, a integracdo de contetdo educa-
tivo adaptado culturalmente em plata-
formas de telessatde promoveria acesso

\

equitativo 4 informagio ¢ continuidade

do cuidado.

Este estudo atingiu seu objetivo de
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identificar e caracterizar os principais
desafios ¢ adaptagoes dos cuidadores de
bebés em tratamento domiciliar da dis-
plasia do desenvolvimento do quadril
(DDQ) no Brasil. Os achados revelaram
que manter a higiene, realizar a troca de
fralda e gerir marcos de desenvolvimen-
to sio os aspectos de cuidado didrio mais
exigentes, muitas vezes intensificados pe-
las restricoes impostas por dispositivos
como o suspensério de Pavlik ¢ o gesso
pelvipodalico. Esses desafios impactam
diretamente o bem-estar fisico ¢ emocio-
nal dos cuidadores, refor¢ando a neces-
sidade de suporte educativo sistemdtico,
acessivel e culturalmente adaptado.

As evidéncias desta investigacio de-
monstram que os cuidadores mostram
adaptabilidade e resiliéncia notéveis, mas
frequentemente carecem de orientagio
profissional, levando 4 ansiedade ¢ ao uso
de préticas improvisadas ou inseguras.
Esses resultados destacam uma demanda
urgente por programas estruturados de
educacio para cuidadores, melhoria na
comunicagio entre familias ¢ prestadores
de servicos de saude, ¢ a incorporacio de
ferramentas de telessaude para garantir
suporte continuo e confidvel ao longo do
processo de tratamento.

O estudo também aponta lacunas im-
portantes de conhecimento, particular-
mente a auséncia de materiais adaptados
localmente e a integracio limitada das
perspectivas dos cuidadores no desenho
de dispositivos ortdticos. Pesquisas futu-
ras devem incluir popula¢oes de cuidado-
res mais diversificadas além dos grupos de
suporte online, adotar abordagens longi-
tudinais para avaliar desfechos psicosso-
ciais de longo prazo e explorar a eficcia
de intervengdes educativas e digitais na
melhoria da adesao e da qualidade de vida
dos cuidadores. Ao colocar em primeiro
plano as experiéncias ¢ necessidades dos
cuidadores, este estudo contribui para o
avanco do cuidado centrado na familia
em ortopedia pedidtrica ¢ apoia o desen-
volvimento de solugdes ortdticas mais
amigdveis ¢ inovadoras, alinhadas aos
contextos reais de cuidado domiciliar.
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