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RESUMO

O atendimento odontolégico as pessoas com deficiéncia possui caracteristicas
peculiares e especificas, no qual a produtividade ndo deve ser avaliada em termos
guantitativos, cabendo a ESB atender esses usuarios em niveis crescentes de
complexidade, acompanhando a evolucdo de cada caso e encaminhando para as
unidades de atencao especializada somente quando for necessario. Trata-se de uma
investigacdo descritiva com abordagem qualitativa. A investigagcao ocorreu com seis
familias de criancas com deficiéncia na faixa etaria até 12 anos, ambos os géneros,
parcial ou totalmente incapazes para o autocuidado, cadastradas e domiciliadas no
territério da Estratégia Satde da Familia denominada Area de Vigilancia & Satde | em
Santana do Acarau, Ceara. O estudo aconteceu no periodo de junho a agosto de
2019. A coleta de dados da investigacao foi executada em duas etapas, a primeira se
constituiu na consulta aos prontuarios das familias e aos Agentes Comunitarios da
Saude para se definir a amostra a ser estudada. Realizou-se, nesta etapa, pelo menos
uma visita domiciliar a cada familia, a fim de explicar o projeto e estabelecer a
confianca com os familiares das criancas da investigacdo. A segunda etapa se deu
em duas fases. Na primeira fase, obteve-se dados, por meio de entrevista
semiestruturada, para se averiguar o nivel socioeconémico, além de identificar os
saberes e praticas das familias em relacdo as boas praticas em salde bucal. Nesta
fase, também se obteve dados para a constru¢cdo das ferramentas genograma e
ecomapa, a fim de se obter uma clara visualizacdo da estrutura interna da familia, a
dimensao da dinamica familiar, as relacdes intrafamiliares e com universo vivenciado
pelas familias, a partir da pessoa indice. Na segunda fase da segunda etapa da coleta
de dados, foi realizado o levantamento dos indices de placa bacteriana e gengival das
criancas com deficiéncia e seus familiares. Em média, foram realizadas quatro visitas
domiciliares a cada familia na segunda etapa do estudo e cinco em toda a
investigacdo. Os resultados mostraram que a situacdo socioeconémica da quase
totalidade das familias ndo esta abaixo da linha da pobreza; que as moradias néao
possuem alta densidade domiciliar, ndo colocando as familias em risco de saude; que
a fonte de renda das familias provém, na maior parte dos nucleos familiares, de
recursos do governo federal. Na avaliacdo para afericdo dos indices de placa e indice
gengival, os achados revelaram uma prevaléncia de baixa a moderada de presenca
de placa e inflamacédo gengival, obtendo-se uma correlacdo positiva entre indice de
placa e indice gengival. As dificuldades encontradas pelos cuidadores para realizar a
higiene oral das criancas foram: durante a execucao da higiene oral, a crian¢ca nao
abre a boca e empurra a escova com a lingua (2); a crianca ndo abre a boca e morde
a escova (1); a crianca ndo abre a boca, empurra a escova com a lingua, tosse, vomita
(1); a crianca quer vomitar (1) e a crianca quer terminar rapido (1). Percebeu-se que
os cuidadores conhecem as informag0@es referentes a saberes e praticas no cuidar da
saude bucal, embora que partes delas estejam incompletas ou incorretas. Outro
relevante achado do estudo mostrou que somente 1/6 dos cuidadores apresentou
adoecimento. O estudo evidenciou a necessidade e a importancia de se instituir
programas de aten¢do a saude bucal focados em orientar os familiares e cuidadores
para a efetividade da higiene oral das criangcas com deficiéncias; mostrou a relevancia
da visita domiciliar para efetivar vinculos e das ferramentas de abordagem familiar:
Genograma e ecomapa como instrumentos de avaliagdo e compreensdo da
complexidade dos contextos de vida e do processo saude-doenca das familias.



Palavras-chave: Pessoas com Deficiéncia. Saude Bucal. Rela¢cdes Familiares.
Estratégia Saude da Familia.



ABSTRACT

Dental care for people with disabilities has peculiar and specific characteristics, in
which productivity should not be evaluated in quantitative terms, and ESB should serve
these users in increasing levels of complexity, following the evolution of each case and
forwarding to specialized the care units only when necessary. This is a descriptive
research with qualitative approach. The investigation took place with six families of
children with disabilities in the age group up to 12 years old, both genders, partially or
totally unable to self-care, registered and domiciled in the territory of the Family Health
Strategy called Health Surveillance Area | in Santana do Acarau, Ceara. The study
took place from June to August 2019. The investigation data collection was performed
in two steps. The first stage consisted of consulting the family records and the
Community Health Agents to define the sample to be studied. At least one home visit
to each family was conducted to explain the project and establish trust with the relatives
of the research children. The second stage took place in two phases. In the first phase,
data were obtained through an unstructured interview to verify the socioeconomic
level, as well as identifying the knowledge and practices of the families in relation to
the good practices in oral health. In this phase, data were also obtained for the
construction of the genogram and ecomap tools, in order to obtain a clear visualization
of the internal structure of the family, the dimension of the family dynamics, the family
relationships and the universe experienced by the families from the index person. In
the second phase of the second stage of data collection, the indexes of plaque and
gingival plaques of children with disabilities and their families were surveyed. On
average, five home visits were made to each family in the second phase of the study.
The results showed that the socioeconomic situation of almost all families is not below
the poverty line, that housing does not have a high household density and does not
put families at risk of health; that the source of income of the families comes mostly
from the family nuclei, from federal government resources. In the evaluation of plaque
index and gingival index, the findings revealed a low to moderate prevalence of plague
presence and gingival inflammation, obtaining a positive correlation between plaque
index and gingival index. The difficulties encountered by caregivers to perform oral
hygiene for children were: during oral hygiene, the child does not open the mouth and
pushes the brush with the tongue (2), the child does not open the mouth and bites the
brush (1 ), the child does not open his mouth, pushes the brush with his tongue,
coughs, vomits (1), the child wants to vomit (1) and the child wants to finish quickly (1).
It was noticed that caregivers know the information regarding knowledge and practices
in oral health care, although parts of them are incomplete or incorrect. Another relevant
finding of the study showed that only 1/6 of the caregivers presented iliness. The study
highlighted the need and importance of establishing oral health care programs focused
on guiding family members and caregivers to the effectiveness of oral hygiene in
children with disabilities; showed the relevance of home visiting to establish bonds and
family approach tools: Genogram and ecomap as instruments of assessment and
understanding of the complexity of life contexts and the health-disease process of
families.

Keywords: Disabled people. Oral Health. Family relationships. Family Health Strategy.
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1 INTRODUCAO

Desde os tempos antigos, a humanidade encontra dificuldades em lidar com
pessoas com deficiéncia (PcD), seja por misticismo ou por falta de informacédo que
geram preconceito e despreparo da sociedade para acolhe-los. A Organizacao
Mundial da Saude (OMS) em sua classificacdo internacional de funcionalidade,
incapacidade e saude (CIDID), de 2004, define deficiéncia como quaisquer alteracdes
nas funcdées ou nas estruturas do corpo, tais como um desvio significativo ou uma
perda, podendo este processo incapacitante conduzir a invalidez permanente ou
temporaria. Segundo Caldas Jr. e Machiavelli (2013), a Convencéo sobre os Direitos
das Pessoas com deficiéncia conceitua pessoas com deficiéncia como aquelas que
tém impedimentos de natureza fisica, intelectual ou sensorial que, em interacdo com
diversas barreiras, podem obstruir sua participacao plena e efetiva na sociedade.

No Brasil, os conceitos utilizados para definir deficiéncia, deficiéncia permanente
e incapacidade foram fixados pelo Decreto 3.298, de 20 de dezembro de 1999 e
adotados pela Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia, que conceitua
deficiéncia como toda perda ou anormalidade de uma estrutura e/ou funcao
psicoldgica, fisiolégica ou anatémica, que gere incapacidade para o desempenho de
atividade dentro do padrédo considerado normal para o ser humano. Ja a deficiéncia
permanente seria aquela que ocorreu ou se estabilizou durante um periodo de tempo
suficiente para ndo permitir recuperacéo e incapacidade, seria uma reducao efetiva e
acentuada da capacidade de integracdo social, com necessidade de adaptacoes,
Meios Ou recursos especiais para que a pessoa com deficiéncia possa receber ou
transmitir informacdes relevantes para o seu bem-estar pessoal e para o desempenho
de funcdo ou atividade a ser exercida (BRASIL, 1999; 2008; CALDAS JR. e
MACHIAVELLI, 2013).

Fato é que, o conceito de deficiéncia é relativo e vem evoluindo mundialmente,
especialmente apos a década de 60, quando se formulou um conceito que reflete a
estreita relagédo entre as limitacdes que as pessoas com deficiéncia experimentam, a
estrutura do meio ambiente e as atitudes da sociedade (BRASIL, 2010). A OMS tem
insistido na sensibilizacdo da sociedade para a necessidade de se incluir as pessoas

com deficiéncia, alertando que a deficiéncia deve ser vista como uma condi¢cdo



18

humana e, como tal, todas as pessoas terdo, em algum momento de suas vidas, uma
deficiéncia mesmo que temporaria, principalmente ao envelhecer (OMS, 2012).

O Ministério da Saude (MS) e o Conselho Federal de Odontologia (CFO)
utilizam-se da designacéo de paciente com necessidades especiais (PNE) como toda
pessoa que apresenta uma ou mais limitagdes, que a impecam de ser submetida a
uma atuacdo odontolégica convencional, sejam essas limitacdes temporarias ou
permanentes, de ordem intelectual, fisica, sensorial, emocional, de crescimento ou
meédica (diabetes, hipertensao), etc. Dentro desse conceito, nem todo PNE é uma
pessoa com deficiéncia (BRASIL, 2006; CFO, 2009-2011).

A portaria GM/MS n° 793 de 24/04/2012, que institui a rede de cuidados a
pessoa com deficiéncia no ambito do SUS, visa o atendimento integral e de qualidade
as criancas com deficiéncia (BRASIL, 2012). A Constituicdo Federal (CF) de 1988
(BRASIL, 1988), considera integralidade como a necessidade de compreender o
individuo enquanto um todo holistico, um ser biopsicossocial em sua esséncia. J& na
Lei n° 8.080/90 (BRASIL, 1990), o conceito de integralidade ganha mais amplitude,
sendo a possibilidade de acesso a todos os niveis do sistema, caso 0 usuario
necessite, como também a possibilidade de integrar acdes preventivas com as
curativas na rotina dos cuidados realizados nos servicos de saude. Para a Politica
Nacional da Atencdo Béasica (PNAB) (BRASIL, 2012a), a integralidade é também a
integracdo entre demanda espontanea e demanda programada nha pratica mais
concreta dos servicos de saude, assim como também é a mesclagem das atividades
clinicas e de campo na APS. Num conceito mais ampliado, entenda-se integralidade,
nao como apenas uma diretriz do SUS definida constitucionalmente, mas como um
conjunto de valores relacionados a um ideal de sociedade justa e solidaria, onde o
cuidado com a saude e com a vida sejam praticados por todos os profissionais da
saude em suas rotinas de trabalho.

As pessoas com deficiéncia tém encontrado dificuldades para obter o cuidado
em saude bucal, apesar de todo o aparato legal existente para lhes garantir o direito
a saude, como qualquer cidaddo. A saude bucal tem encontrado barreiras a serem
superadas, até que as pessoas com deficiéncia tenham acesso a uma equipe de

saude bucal qualificada e orientada em relagcdo a atencdo e ao cuidado a essas
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pessoas, que tém recorrido ao SUS como Unico apoio as suas necessidades de
saude.

O processo de inclusdo em saude bucal dessas pessoas tem sido demasiado
lento em decorréncia, também, da prépria formacao profissional do Cirurgido Dentista
e demais profissionais da ESB. As dificuldades dos profissionais da &rea da saide em
lidar com os pacientes com deficiéncia refletem a relacdo da sociedade da qual fazem
parte e sao fruto do legado histérico e da falta de informagcdo que permeiam essa
relacdo. Na area odontologica, estas dificuldades tém sido reforcadas pela viséao
fragmentada da saude bucal como uma parte isolada dos cuidados de saude geral
(RAGON, 2015).

Caldas Jr. e Machiavelli (2013) consideram como possiveis razbes para 0 ndo
atendimento de pessoas com deficiéncia por Dentistas a insuficiente qualificacao,
tanto na graduacao quanto na pés-graduacado, o que resulta em profissionais pouco
preparados e desinteressados em tratar desses pacientes; o deslocamento dos
pacientes até os locais de atendimento que é dificil e exige grandes despesas; as
limitacdes financeiras; a ignorancia e/ou a negligéncia em relacao a saude bucal, tanto
das instituicdbes que os acolhem como dos pais e/ou responsaveis; o fato destes
pacientes alterarem a rotina do consultério, requerendo tempo adicional, que ndo é
remunerado.

O atendimento odontoldgico as pessoas com deficiéncia possui caracteristicas
peculiares e especificas, no qual a produtividade ndo deve ser avaliada em termos
quantitativos, cabendo a ESB atender esses usuarios em niveis crescentes de
complexidade, acompanhando a evolucdo de cada caso e encaminhando para as
unidades de atencdo especializada somente quando for necessario. Além disso,
devem dedicar atencdo especial aos familiares, para que eles possam se tornar
colaboradores no cuidado (informacéo e prevencdo) com esses pacientes (CALDAS
JR. e MACHIAVELLI, 2013).

1.1 JUSTIFICATIVA E RELEVANCIA DO ESTUDO
A Estratégia de Saude da Familia foi criada para aproximar os profissionais da

saude da comunidade, melhorando o relacionamento do paciente e toda a sua familia
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com os profissionais da Atencdo Primaria em Saude (APS). Tudo comecou em 1991
com a implantacédo do Programa de Agentes Comunitarios de Saude, que surgiu como
primeira iniciativa de mudar o olhar e a relagcdo dos servicos de saude com a
comunidade. O Programa Saude da Familia (PSF) teve inicio em 1994, quando foi
estruturado como estratégia para provocar mudancas na forma de atencdo, com o
intuito de promover saude e levar qualidade de vida para a populacdo. Em Santana
do Acarau-CE foram criadas as primeiras seis Equipes do Programa Saude da Familia
neste mesmo ano. A ESF ja apresentava uma rotina de trabalho formada, quando o
odont6logo foi inserido na equipe, formando a equipe de saude bucal (ESB) com o
auxiliar e/ou técnico em saude bucal (ASB/TSB). Santana do Acarau foi inserindo o
Odontélogo na ESF, progressivamente em todas as ESF, desde a criacdo das
primeiras equipes.

A inclusdo das Equipes de Saude Bucal (ESB) na Estratégia Saude da Familia
(ESF) (BRASIL, 2000) e o estabelecimento de diretrizes da Politica Nacional de Saude
Bucal (BRASIL, 2004) possibilitaram a reestruturacao e reorganizacao da saude bucal
no Sistema Unico de Satde (SUS), tendo no conceito de cuidado seu eixo principal.
Entendendo-se cuidado em satude como uma relacao estabelecida entre pessoas que
buscam o alivio de um sofrimento ou o alcance de um bem-estar, esta relagéo inclui
0 envolvimento e o relacionamento entre as partes, compreendendo acolhimento com
escuta qualificada, abrindo espaco para as subjetividades do outro, considerando seu
contexto sociocultural e histérias de vida. Dentro deste contexto, os profissionais
devem ampliar o olhar para além da légica da intervencéo pura, tentando alcancar os
contornos do cuidado no &mbito da construcéo dos servicos de saude, dentro da l6gica
da integralidade e humanizacdo (GRAFF TOASSI, 2017).

Historicamente, a odontologia sempre teve uma visdo de atendimento isolado,
restrito ao consultorio dentario, focando na prevencao de doencas bucais e na eficacia
dos diferentes tratamentos odontologicos. Para quebrar esse paradigma, o Cirurgido
Dentista (CD) tem buscado interagir com a equipe em sua rotina, principalmente nas
reunides de avaliagdo, nos acolhimentos e nas visitas domiciliares.

Baratieri e Marcon (2011) e Souza (2011), conforme relata Ferraz e Leite (2016),

conceituam a visita domiciliar (VD) como um instrumento de relevancia na
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operacionalizacdo da assisténcia pelas equipes de ESF para atender ao principio da
longitudinalidade, pois reduz a fragmentacdo do cuidado prestado ao paciente ao
mediar o contato entre os profissionais da APS e o usuario em seu proprio domicilio.

A assisténcia em saude, durante a visita domiciliar, objetiva suprir as demandas
dos individuos que estejam impossibilitados, temporaria ou permanentemente, de
procurarem a UBS. As estatisticas trazidas pelo ultimo censo de 2010, relativas as
pessoas com deficiéncia no pais, levaram-me a refletir sobre a necessidade de todos
os profissionais da AB usarem as ferramentas da VD e do cuidado domiciliar em seu
cotidiano do trabalho, contribuindo para a efetivacdo do direito constitucional da
universalidade do acesso a saude, da integralidade e equidade em saulde das
pessoas, que ndo tém condicfes de se deslocarem até as unidades de saude seja
implementado.

Durante as visitas domiciliares, deparei-me com a realidade das criangcas com
deficiéncia, que dificilmente acessam os servicos de saude bucal do SUS, com
excecdo dos casos de urgéncia. Inquietei-me com questionamentos em relacdo as
condicBes de saude bucal destas criancas, a organizacao e a dinamica familiar diante
do lidar com a deficiéncia: como esta sendo realizada a higiene oral dessas criancas
com deficiéncia? Qual o conhecimento dos familiares de criangas com deficiéncia em
relacdo as doencas mais frequentes na cavidade bucal e a sua forma de prevencao?
Quais os fatores facilitadores e dificultadores do cuidar da satude bucal das criancas
com deficiéncia enfrentados por seus familiares e/ou cuidadores? Qual o perfil
socioecondmico destas familias?

Mediante estes questionamentos, me proponho a realizar a presente pesquisa
junto as familias das criancas com deficiéncia domiciliadas no territério de atuacéo da
Estratégia Satde da Familia (ESF) denominada Area de Vigilancia a Saude | (AVIS
[), em Santana do Acarau-CE, onde atuo como Cirurgid Dentista. Compreendo que
detectar o perfil socioeconémico, a dinamica das familias diante da deficiéncia e de
suas repercussfes no processo do cuidar da saude bucal de um familiar com
deficiéncia, identificando os seus saberes e praticas em saude bucal é imprescindivel
para levar informacdes e orientacdes sobre saude oral, promovendo a saude e a

inclusdo desses individuos a saude bucal e aos SUS.
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O tratamento odontolégico integral pode modificar o perfil das pessoas com
deficiéncias, estimulando sua participagcdo social como cidaddos. O atendimento
odontologico € um direito das pessoas com deficiéncia, que devem ter esse
atendimento garantido no ambito da atencdo primaria, nas Unidades Basicas de
Saude (UBS). Ao se constatar a impossibilidade da prestacdo de atendimento ao
paciente neste nivel de atencdo, este usuario deverd sera encaminhado para o
atendimento de referéncia, que séo os Centros de Especialidade Odontolégica (CEO)
(BRASIL, 2006).

As pessoas com deficiéncias tém um risco aumentado em desenvolver doengas
bucais. A incidéncia de céarie dentéria e gengivite sdo, geralmente, muito altas nestes
pacientes. Dentes desalinhados ou aglomerados sdo comuns a essas pessoas, 0 que
dificulta a higiene bucal, deixando-as mais suscetiveis a caries e doencas na gengiva.
A incapacidade dessas pessoas para manter uma higiene bucal adequada explica o
indice elevado dessas ocorréncias e isto pode ter um impacto negativo em sua saude
e na qualidade de vida da familia. As doencas cérie, periodontal e outras condi¢cdes
bucais, se ndo tratadas, podem evoluir para dor, infeccédo e perda de funcéo (SILVA e
LOBAO, 2010). Existe uma correlacéo das doencas infecciosas bucais com condicdes
moérbidas como infarto agudo do miocérdio, abscessos pulmonares, pneumonia por
aspiracdo, abscessos cerebrais, endocardite infecciosa subaguda, doenca renal
cronica entre outras (ARTESE et al., 2012). Medicamentos usados para pessoas com
deficiéncia com doencas graves, também contribuem para problemas bucais, pois
alguns deixam a boca seca ou contém acucar em sua composicao, o que favorece o
aparecimento de caries. Outro efeito colateral comum a esses medicamentos € que
eles contribuem para o crescimento excessivo da gengiva (CASTILHO, et al., 2016;
BRITO et al., 2016).

Mediante os riscos relatados, acho pertinente a proposta de atencao
odontologica para criangas com deficiéncia com a assisténcia por meio da VD, pois &
sabido que o cuidado desses usuarios exige maior interacdo dos profissionais de
saude com a familia, para que eles tenham maiores chances de receber cuidados
preventivos e de promocao a saude apropriados. A VD oferece oportunidade de maior

reciprocidade com a familia, além de ser uma oportunidade de se executar praticas
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preventivas individualizadas, para reduzir o risco das criangas com deficiéncia
desenvolverem doencas bucais passiveis de prevencao. E importante acolher e apoiar
a familia, oferecer orientacdes claras, mostrar alternativas, orientar e preparar 0s
familiares que cuidam destas criancas em relacdo a higiene bucal e alimentacéo
saudavel pouco e/ou ndo cariogénica.

E de grande relevancia avaliar e compreender a complexidade dos contextos de
vida e do processo saude-doenca bucal das familias de criangas com deficiéncia,
estabelecendo vinculos de confianca com estas pessoas, para, a partir dos resultados
obtidos, orientar os familiares e cuidadores para a efetividade da higiene oral das

criancas com deficiéncias na rotina da ESF.
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2 OBJETIVOS

2.1 Descrever o perfil socioecondmico das familias das criangas com deficiéncia;

2.2 Verificar o indice de placa e o indice gengival das criangcas com deficiéncia;

2.3 Identificar os saberes e praticas das familias das criancas com deficiéncia sobre
o cuidado em saude bucal, evidenciando fatores facilitadores e dificultadores no
processo;

2.4 Verificar e representar a organizacado e a dinamica familiar das criangas com

deficiéncia por meio de ferramentas de avaliagéo familiar.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 ASPECTOS SOBRE A DEFICIENCIA

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS), no Relatério Mundial sobre
Deficiéncias, estima que 1 bilhdo de pessoas vivem com alguma deficiéncia no
mundo, algo em torno de 15% da populacdo mundial, o que significa que a prevaléncia
das deficiéncias seja de uma pessoa a cada sete e ainda afirma que a salde bucal da
maioria das pessoas com deficiéncia € precaria e seu acesso a cuidados
odontoldgicos é limitado (OMS, 2012).

As Organizacoes para as Nacdes Unidas (ONU) mostram que 80% das pessoas,
que vivem com alguma deficiéncia, residem nos paises em desenvolvimento, que 150
milhdes de criancas tem alguma deficiéncia, segundo o UNICEF e que ter alguma
deficiéncia aumenta o custo de vida em cerca de um terco da renda em média,
decorrendo o fato de que 50% das pessoas com deficiéncia ndo conseguem pagar
por servigos de saude (ONUBR, 2018), o que as tornam completamente dependentes
do SUS, exigindo a responsabilidade e compromisso dos profissionais e gestores.

O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), no censo demografico
realizado em 2010, revela que o Brasil possui 45,6 milhbes de pessoas, que se
declaram possuir algum tipo de deficiéncia (23,91% da populacdo brasileira), dos
quais 12,7 milhdes tem, pelo menos, um tipo de deficiéncia severa (6,2% da populacao
brasileira). A prevaléncia da deficiéncia variou conforme o tipo, sendo a visual a mais
representativa, atingindo 3,6% dos brasileiros, sendo mais comum entre as pessoas
com mais de 60 anos (11,5%). O grau intenso ou muito intenso da limitagao
impossibilita 16% dos deficientes visuais de realizar atividades habituais como ir a
escola, trabalhar e brincar. Em segunda posi¢éo veio a deficiéncia fisica, que atinge
1,3% da populacéo e quase a metade desse total (46,8%) tem grau intenso ou muito
intenso de limitacdes. Na terceira posicao ficou a deficiéncia auditiva. O percentual de
pessoas que declararam possuir deficiéncia auditiva severa foi de 1,1%. Na
sequéncia, vem a deficiéncia intelectual com 0,8% da populacao brasileira e a maioria
(0,5%) j& nasceu com esta limitacdo. Do total de pessoas com deficiéncia intelectual,

mais da metade (54,8%) tem grau intenso ou muito intenso de limitacdo. Os
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percentuais mais elevados de deficiéncia intelectual, fisica e auditiva foram
encontrados em pessoas sem instrucdo e em pessoas com o ensino fundamental
incompleto (IBGE, 2013).

O Relatério Mundial sobre a Deficiéncia (WORLD REPORT ON DISABILITY)
mostra esta relacdo entre deficiéncia, pobreza e vulnerabilidade (OMS, 2012). No
Brasil, observou-se que a maior quantidade de pessoas com deficiéncia esta na regido
Sudeste (9,7% da populacdo). Na sequéncia, vem a regido Nordeste (7,4% das
pessoas com deficiéncia); a regido Sul (3,2%); a regido Norte (1,9%) e, finalmente, a
regido Centro-oeste, com 1,6%. No ranking dos Estados, o Ceard se mostrou com
2.340.329 pessoas com deficiéncias (5,13% do universo de pessoas com deficiéncia
no pais). Dentre os municipios cearenses, Santana do Acarau revela-se com 6.205
pessoas com deficiéncia (0.013% do universo total), sendo 2.651 do sexo masculino
e 3.553 do sexo feminino (BRASIL, 2012).

Dados do Sistema de Informacgédo da Atencdo Basica (SIAB) revelam, que das
19.027.100 familias cadastradas pela ESF com Equipes de Saude Bucal (ESF/ESB |
e 1) em todo o Brasil, 706.498 familias apresentavam, pelo menos, uma pessoa com

deficiéncia, se for considerado os tipos fisica e intelectual (BRASIL, 2008a).

3.2 POLITICAS PUBLICAS PARA A PESSOA COM DEFICIENCIA

A segregacéo das pessoas com deficiéncia é fato histérico, que ainda permeia a
sociedade contemporanea. A inclusdo social de portadores de deficiéncias é um
grande desafio, apesar de todo o aparato juridico que da a garantia dessa inclusao.
Ainda existe um desconforto em lidar com essa situacdo e embora haja um esforco
louvavel para garantir a estas pessoas o que lhes é de direito e mais importante, que
€ a inclusdo, vem sendo feito de maneira muito mais lenta que o desejavel
(MATARAZZO, 2009).

A incluséo social pressupde que todo ser humano tenha direito a educacéo,
saude, cultura, lazer, trabalho, assisténcia social, além de acesso a informacéao,
comunicacdo, meios de transporte e locais de convivéncia. E um processo em

crescimento que vem ganhando, mundialmente, espaco e atencao especial por parte
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de governantes, da sociedade civil, educadores e pesquisadores (CALDAS JR. e
MACHIAVELLI, 2013).

No cenario mundial, dois movimentos marcaram o planejamento de politicas
publicas para pessoas com deficiéncia. O primeiro ocorreu em Jomtien, na Tailandia,
em 1990, resultando na Declaracdo Mundial de Educacdo para Todos voltada a
melhoria da qualidade do processo de ensino-aprendizagem para qualquer aluno, sem
discriminacdo (UNESCO, 1990; CALDAS JR. e MACHIAVELLI, 2013); o segundo,
ocorreu em Salamanca, Espanha, em 1994, resultando na Declaracdo de Salamanca,
a qual corrobora as recomendacdes de Jomtein, enfatizando a urgéncia de
atendimentos as necessidades de alunos, procurando-se evitar todas as praticas
discriminatodrias e excludentes, criar novas oportunidades de inclusao e erradicar a
violacdo dos direitos dessas pessoas (UNESCO, 1994 apud CALDAS JR. e
MACHIAVELLI, 2013).

Em 1999, a Organizagdo dos Estados Americanos (OEA) editou a Convencao
Interamericana para eliminacao de todas as formas de discriminacéo, cujo objetivo foi
prevenir e eliminar todas as formas de discriminacdo contra as pessoas com
deficiéncia e propiciar a sua plena integracao a sociedade. Em 2008, a ONU organizou
a Convencéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, que representou importante
conquista para as pessoas com deficiéncia. O propdésito da Convencao foi promover,
proteger e assegurar o exercicio pleno e equitativo de todos os direitos humanos e as
liberdades fundamentais para todas as pessoas com deficiéncia, além de promover o
respeito pela sua dignidade inerente (BRASIL, 2009). Os documentos gerados por
esses eventos impulsionaram  significativas mudancas de paradigmas,
descaracterizando uma visdo de assisténcia e caridade para a atencdo e o cuidado
com o “sujeito”, que tem direitos iguais como qualquer outro cidadao e suas diretrizes
orientaram a elaboracdo de politicas publicas nas areas da saude, educacdo,
emprego e renda, seguridade social e legislacado pelos governos de todo o mundo
(CALDAS JR. e MACHIAVELLI, 2013).

No Brasil, a preocupacdo com o atendimento as pessoas com deficiéncia vem
crescendo nos ultimos 20 anos, encontrando-se o0 pais dentro de 1/3 dos paises

membros da Organizacao das Nacdes Unidas (ONU), que dispdem de legislacéo para
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as pessoas com deficiéncia, seja na area dos direitos humanos, na defesa de valores
como dignidade, incluséo e acessibilidade ou na melhoria das condi¢cbes de vida e no
acesso a ambientes e servicos publicos como educacdo, saude, transporte e
seguranca. A CF do Brasil pode ser considerada como principal marco legal no que
se refere & atencdo a pessoa com deficiéncia. No seu artigo 23, inciso Il, a CF
estabelece que a Unido, os Estados, o Distrito Federal e os Municipios séo
responsaveis por “cuidar da saude e assisténcia publica, da protecédo e garantia das
pessoas portadoras de deficiéncia” (BRASIL, 1988; SANTOS FILHO (2010; CALDAS
JR. e MACHIAVELLI, 2013).

Com os direitos garantidos constitucionalmente, foram surgindo leis e medidas
governamentais, que se somaram a sociedade civil na luta pela igualdade de
oportunidades as pessoas com deficiéncia em relacdo aos seus direitos. A condi¢ao
propiciada pela Carta Magna incentivou o movimento de pessoas com deficiéncia a
lutar para garantir seus direitos, dentre eles a educagéo, saude, trabalho, transporte,
lazer e locais de convivéncia. A partir dai, vem sendo amplamente discutido e
regulamentado, por meio de outros instrumentos legais, destacando-se as Leis n°
7.853/89, que assegura o0 pleno exercicio dos direitos individuais e sociais das
pessoas com deficiéncia (inclusive dos direitos a educacdo, a saude, ao trabalho, ao
lazer, a previdéncia social, ao amparo a infancia e a maternidade e de outros que,
decorrentes da Constituicdo e das leis, propiciem seu bem-estar pessoal, social e
econdmico) e sua efetiva integracéo social; a de n® 8.080/90 (Lei Organica da Saude);
a de n° 10.048/00 (realca prioridades ao atendimento em saude) e a de n°® 10.098/00
gue destaca critérios para promover a acessibilidade (SANTOS et al., 2012).

O Decretos n° 3.298/99 que regulamentou a Lei n°® 7.853/89, que dispde sobre a
Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia) e o Decreto
de n®5.296/04, que regulamenta as Leis n° 10.048/00 e n° 10.098/00, além da Portaria
n° 10.060/2002, que regulamenta a Politica Nacional de Saude da Pessoa com
Deficiéncia sdo marcos legais que abrangem o detalhamento para as a¢fes, tanto no
Sistema Unico de Saude (SUS), como nas diversas instancias governamentais e n&o

governamentais.
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A Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia (PNSPD), aprovada
pelo Ministério da Saude, por meio da Portaria n° 1.060 de 5 de junho de 2002, é
voltada para a inclusdo das pessoas com deficiéncia em toda a rede de servi¢cos do
Sistema Unico de Saude (SUS) (BRASIL, 2002).

Em setembro de 2007, o Governo Federal trouxe o Programa de Direitos de
Cidadania das Pessoas com Deficiéncia com extensas medidas para este grupo da
populacdo e mais recursos financeiros (SANTOS et al.,, 2012). Este processo,
entretanto, tem sido bastante irregular com avancos em alguns setores e lentiddo em
outros. Em 2009, por meio do Decreto N° 6.949, de 25 de agosto de 2009, foi
promulgada a Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com deficiéncia
e seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova York em 30 de marco de 2007, que
traz o propdsito de promover, proteger e assegurar 0 exercicio pleno e equitativo de
todos os direitos humanos e de todas as liberdades fundamentais a todas as pessoas
com deficiéncia (BRASIL, 2009).

E consagrando anos de esforco e luta, depois 15 anos de tramitacdo no
Congresso Nacional, o Brasil promulga a Lei Brasileira de Inclusao (LBI) em 6 de julho
de 2015. Inovadora e ousada, a LBI, tem base na Declaragcédo Universal dos Direitos
Humanos e € o resultado de uma construcao coletiva (BRASIL, 2015).

3.2.1 POLITICAS DE SAUDE BUCAL PARA A PESSOA COM DEFICIENCIA

Em termos de politica publica especifica para a saude bucal, o governo brasileiro
implantou em 2004 a Politica Nacional de Saude Bucal (PNSB), Brasil Sorridente,
apresentada pelo Ministério da Saude, por meio do documento Diretrizes Nacionais
da Politica Nacional de Saude Bucal, que estabeleceu um eixo politico basico de
proposicdo para a reorientacdo das praticas no campo da saude bucal, objetivando
propiciar um novo processo de trabalho, tendo como meta a producgéo do cuidado para
ampliar e garantir a assisténcia odontolégica a populacdo brasileira. O Brasil
Sorridente € um programa estruturado que, além do atendimento basico, garante a
populacdo 0 acesso a tratamentos especializados, dentre eles o atendimento as
pessoas com deficiéncia. Isso tem sido possivel a partir da construcdo de Centros de
Especialidades Odontologicas (CEO) (BRASIL, 2004). Em 2010, o Ministério da
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Saude, por meio da Portaria de n® 1.032, de 5 de maio, incluiu procedimentos
odontoldgicos realizados em ambiente hospitalar sob anestesia geral ou sedacéo na
Tabela de Procedimentos, Medicamentos, Orteses e Proteses e Materiais Especiais
do SUS.

Para ampliar a oferta e a qualidade dos servi¢os prestados, a PNSB propde que
a insercdo da saude bucal nos diferentes programas de salde se processe,
observando-se as linhas de cuidado, levando-se em consideracao as especificidades
préprias da idade do individuo (salde da crian¢a, saude do adolescente, saude do
adulto e saude do idoso) e considerem a condi¢do de vida (compreendendo, dentre
outras, a saude da mulher, do trabalhador, hipertensos, diabéticos e das pessoas com
deficiéncia) (CALDAS JR. e MACHIAVELLI, 2013).

Em 2011, foi lancado o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
— Viver sem Limite, elaborado com a participacdo de mais de 15 ministérios e do
Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CONADE), no qual o
governo brasileiro ressalta 0 compromisso com as prerrogativas da Convencao sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, melhorando o acesso desses cidaddos aos
direitos basicos como educacdo, transporte, mercado de trabalho, qualificacédo
profissional, moradia e salde. Ao lancar o plano, o Governo Federal resgata uma
divida histérica que o Pais tem com as pessoas com deficiéncia, visto que elas tém
direito a saude assegurado na Constituicio federal de 1988 (CALDAS JR. e
MACHIAVELLI, 2013). Neste Plano Viver sem Limite, sdo firmados os principios do
Sistema Unico de Saude (SUS) da universalidade, integralidade e equidade, além de
se estabelecer diretrizes e responsabilidades institucionais para a aten¢éo e o cuidado
da pessoa com deficiéncia. Assim, destaca-se um conjunto de a¢gfes na atencao
odontoldgica as pessoas com deficiéncia, dentre as quais capacitacdo de 6 mil
equipes de atencdo basica, qualificacdo de 420 centros de especialidades
odontologicas (CEO) e criacdo de 27 centros cirdrgicos (BRASIL, 2010a; 2011;
2011a).

Para integrar todas essas a¢oes, 0 governo brasileiro institui a Rede de Cuidados
a Pessoa com Deficiéncia no Ambito do Sistema Unico de Satde, por meio da portaria
GM/MS n° 793 de 24/04/2012, visando atendimento integral e de qualidade as
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pessoas com deficiéncia por meio da articulagéo e organizacao de seus componentes
atencdo basica, atencdo especializada e atencdo hospitalar e de urgéncia e
emergéncia, estando a atencao odontologica inserida em todos 0s seus componentes.
A atencéo integral a saude destinada a pessoa com deficiéncia pressupde servicos
especificamente direcionados a sua deficiéncia, além de assisténcia de forma
humanizada a doencas e agravos comuns a qualquer cidaddo (BRASIL, 2012a).

Para que as pessoas com deficiéncia sejam acolhidas e incluidas de forma
integral e humanizada nos servi¢os de saude bucal do SUS, é necessario, a principio,
que a saude bucal esteja presente nos programas de saude publica destinados a
populacdo em geral, tendo a atencdo basica, organizada em redes, como porta de
entrada preferencial no SUS. O acesso ampliado e a assisténcia rapida, com eficiéncia
e eficacia a este publico, requerem a formacdo de equipes capazes de atuar com
seguranca e qualidade na atencdo a essa populagéo. A salde bucal tem encontrado
desafios a serem superados, até que as pessoas com deficiéncia tenham acesso a
equipes de saude qualificadas e orientadas em relacdo a atencdo e ao cuidado a
saude oral, conforme as suas necessidades.

O Ministério da Saude (MS), a Universidade Federal de Pernambuco (UFPE) e
a Universidade Aberta do Sistema Unico de Satde (UNA-SUS) lancaram o trabalho
organizado pelos professores Caldas Jr., Machiavelli e a UFPE intitulado “Atencéo e
cuidado da saude bucal da pessoa com deficiéncia: introdu¢cdo ao estudo” para a
capacitacdo de profissionais da odontologia brasileira vinculados ao SUS para a
atencado e o cuidado da saude bucal da pessoa com deficiéncia dentro das acdes e
estratégias estabelecidas pelo Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
— Viver sem Limite (CALDAS JR. e MACHIAVELLI, 2013).

O guia é direcionado para profissionais da APS comprometidos com o
desenvolvimento de uma politica nacional de atencao a saude bucal das pessoas com
deficiéncia e reine em trés volumes conhecimentos relativos a formacao de equipes
de saude bucal, para atender as pessoas com deficiéncia no SUS, garantindo-lhes
cidadania e qualidade de vida. Este trabalho configura-se como um importante
instrumento para a atencdo a pessoa com deficiéncia na atencao basica, ja que a

iniciativa pretende qualificar profissionais que atuam na APS, a fim de garantir os
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direitos humanos as pessoas com deficiéncia, cumprindo-se 0s preceitos
constitucionais.

A formulacdo de politicas publicas voltadas para a garantia dos direitos
fundamentais das pessoas com deficiéncia (PcD) vem sendo incorporada a agenda
politica progressivamente e, consequentemente, 0 acesso a bens e servicos com
equiparacao de oportunidades pelas PcD vem tornando-se uma demanda evidente
para os agentes politicos. Além dos esforcos de organismos internacionais, governos
nacionais e locais, das pessoas com deficiéncia e de seus familiares e da propria
sociedade, a ciéncia vem somando esfor¢os para o alcance da melhoria da qualidade
de vida dessas pessoas, representando uma grande vitéria no histoérico de lutas desse
grupo, num processo de inclusdo que visa o desenvolvimento de sua cidadania e a

igualdade de oportunidades em relacédo aos demais cidadaos.

3.2.2 A VISITA DOMICILIAR COMO FERRAMENTA DE PROMOQAO A SAUDE
BUCAL DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

A Politica Nacional de Atencdo Basica (BRASIL, 2012b) estabelece como uma
das atribuicdes da ESF, a atencdo domiciliar destinada a individuos e familias que
tenham dificuldades para acessar os servi¢os. Esta é uma estratégia promotora de
acesso as politicas publicas, por meio da relacdo que se estabelece entre os
diferentes sujeitos do processo, como um dos instrumentos fundamentais para a
atencdao integral a saude (BRASIL, 2012c).

Entretanto, conforme relata De-Carli (2015), a visita domiciliar (VD) ndo esta
explicitada entre as atribuicbes do (a) Cirurgido-Dentista e do (a) Auxiliar de Saude
Bucal na Politica Nacional de Atencéo Basica (BRASIL, 2012b), sendo orientada pela
Politica Nacional de Saude Bucal (BRASIL, 2006) para as Equipes de Saude Bucal
(ESB), como forma de ampliar o acesso aos usuarios e as familias que nao tém
condi¢cOes de deslocamento até as unidades de saude.

Visando a producdo de novos modos de cuidado, a ESF propfe a VD como
instrumento central no processo de trabalho das equipes, levando em consideracao
seu potencial para a criagdo de vinculos com a populagdo, pois permite aos

profissionais conhecer as condicbes de vida em termos econdmicos, culturais e
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sociais familiares, habitacdo das familias, as relagdes que estabelecem no ambiente
doméstico e de adoecimento das familias, além de seu carater estratégico para
possibilitar a integralidade e humanizacao das acdes, por facilitar o planejamento e o
direcionamento das ac¢des, visando a promocdo da saude e o fortalecimento do
autocuidado (CUNHA; SA, 2013).

Sendo um tipo de atendimento domiciliario, cujo objetivo € avaliar as demandas
do sujeito e seus familiares, assim como o ambiente em que vivem, além de
estabelecer um plano assistencial voltado ao autocuidado e a recuperacao de danos,
a VD é considerada um método eficaz, pois pode despertar na populacdo a
preocupacao para as questbes de sua saude, orienti-la na articulagdo com outros
servicos para a resolucdo de seus problemas, fornecendo-lhe subsidios para torna-la
independente (COELHO e SAVASSI, 2004; BARROS et al, 2006). A atencao a saude
no domicilio pode construir novas formas de cuidado e novas configuracbes do
cuidado em saude se estabelecem, incorporando tecnologias leves no fazer saude,
indispensaveis para a superacdo do modelo de atencdo pautada no paradigma
biomédico (SILVA et al., 2010).

A VD, na concepcao de Abrah&o e Lagrange (2007), € uma atuacéo terapéutica
em domicilio a pacientes acamados, mas também a maneira pela qual a equipe realiza
a busca ativa aos faltosos, identifica a demanda reprimida, realizando acdes de
promocado, prevencdo e de educacdo em saude de maneira mais particularizada.
Coelho e Savassi (2004) consideram a VD como um dos mais importantes
instrumentos da préatica da ESF, havendo, para os autores, duas formas de visita. A
primeira forma é a VD fim, com objetivos especificos de atuagdo, como a atencéo
domiciliar terapéutica e a visita a pacientes acamados. E a segunda forma é a VD
meio, na qual se realiza a busca ativa em demanda reprimida, promogéo e prevencao
da saude, por meio da educacdo em saude mais personalizada. Na odontologia, a VD
as pessoas acamadas ou com dificuldades de locomog¢édo, como as pessoas com
deficiéncia incapacitante, visam a identificacdo dos riscos, base para identificacdo das
prioridades e agendamento das primeiras consultas, propiciando o acompanhamento
e tratamento necessario (BRASIL, 2006; CUNHA; SA, 2013), se enquadrando,
portanto, na VD meio.
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As ESB ainda reproduzem o modelo assistencial curativo, clinico, indivi-
dualizado, pautado nas tecnologias duras, mostrando resisténcia para a mudanca do
modelo de atencdo com a incorporacdo de praticas de promocéo, educacdo e
prevencdo (MATTOS et al., 2014), além de realizarem pouco frequentemente a VD
(AQUILANTE; SILVA, 2014; FACCIN; SEBOLD; CARCERERI, 2010). A VD se
constitui em um momento proficuo para a apropriacdo e utilizagdo das tecnologias
leves (MERHY, 2007), qualificando a atencao a saude da populacéo, por meio da qual
ocorrerd 0 encontro entre os atores envolvidos no trabalho vivo em ato (MERHY,
2004).

O cuidado domiciliar pelos Cirurgides-Dentistas, na percepcdo de Aquilante;
Silva (2014); De-Carli (2015), € motivado pela insercdo tardia da ESB na ESF e a
concepcao de dependéncia estrutural de tecnologias duras, além da influéncia do
paradigma biomédico nos processos de formacdo em odontologia e a dificuldade de
trabalhar em equipe e com agdes coletivas (FACCIN, SEBOLD, CARCERERI, 2010;
MATTOS et al., 2014).

A ESB deve, fundamentalmente, perceber que a principal atuacéo da equipe na
VD deveria se dar nas ac¢fes educativas, orientacdo sobre o autocuidado, prevencéo
e assisténcia odontoldgica. A assisténcia, ha que se considerar que, na maioria das
vezes, exige equipamentos, instrumentais, condigbes de biossegurangca e de
ergonomia que dificilmente seréo alcancadas eficazmente no domicilio. O consultério
odontoldgico da UBS ainda € o espaco ideal para o desenvolvimento das atividades
clinicas. As atividades de assisténcia odontoldgica oferecidas no domicilio devem ficar
restritas aos casos em que a equipe julgar necessario (COELHO et al., 2009).

A VD se constitui num método que, se melhor utilizado pela ESF, amplia a
dimensdo do assistir, focando ndo na doenga, mas na promocéo, recuperando e
mantendo a saude do sujeito na perspectiva de sua familia, além de buscar a
participacéo dele e seus familiares no processo do cuidado (DIAS et al., 2014), sendo
de relevante valia nos caos de doentes cronicos e pessoas com deficiéncia
incapacitante que apresentam dificuldades totais ou parciais de locomoc¢éao, individuos
com dificuldades psicolégicas, além de outras situacbes que impossibilitam ou

dificultam o deslocamento do sujeito as unidades de saude.
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3.2.3 AS FERRAMENTAS DE ABORDAGEM FAMILIAR GENOGRAMA E
ECOMAPA

A familia constitui um sistema social, que desempenha funcdes importantes na
sociedade, principalmente de natureza afetiva, educativa, de socializacdo e
reprodutiva (ANDRADE e MARTINS, 2011). E na familia que se aprende e desenvolve
o autocuidado, é onde se encontra paz, liberdade e bem-estar (SILVA, 2014). Na
percepcado de Araujo (2012), a familia, por ser um sistema aberto, sofre influéncias
constantes do meio que a envolve. Se um dos seus membros muda, isto altera o
equilibrio de todo o sistema familiar.

Silva (2014) discorre que a familia ancora forcas e lagos que reforcam a sua
capacidade de promover o autocuidado e a resolver problemas de forma a manter o
sistema familiar equilibrado, encontrando estratégias de confronto dos problemas para
que seja possivel a sua reorganizacao, dependendo da capacidade para adaptacéo
as crises e ao estresse ao qual a familia esta vivenciando. Quanto maior for a sua
flexibilidade de adaptacéo, tanto mais funcional é a familia.

O cuidado as familias vem se tornando um compromisso das equipes da ESF, o
que vem demandando aos profissionais uma pratica com base nas ferramentas de
abordagem e avaliagdo familiar apropriadas. E de grande relevancia conhecer sobre
a realidade que as familias vivem e as suas necessidades, assim como 0S recursos
gue devem ser disponibilizados para apoiar e capacitar as familias do territério, no
sentido de desenvolverem uma resposta positiva e adequada as suas condicdes de
saude.

A abordagem familiar tem se mostrado uma estratégia de cuidado de
consideravel importancia utilizada na Atengcdo Primaria a Saude (APS). Para se
compreender o contexto do processo saude-doenca, € essencial o conhecimento do
nacleo familiar, sendo as ferramentas de abordagem considerados instrumentos
adjuvantes no processo do conhecer e intervir sobre as familias. Genograma,
ecomapa, P.RAT.I.C.E. (Problem. Roles and Structure; Affect; Afeto;
Communication; Time in Life Cycle; lllness in Family (Past and Present); Coping With
Stress; Ecology), F.I.R.O. (Fundamental Interpersonal Relations Orientation), APGAR
(Adaptation (Adaptacao); Partnership (Companheirismo); Growth (Desenvolvimento);
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Affection (Afetividade) e Resolve (Capacidade resolutiva)) de familia, tipologia familiar
e ciclo de vida sao exemplos de ferramentas de abordagem familiar (MENDES, 2012),
a partir das quais os profissionais podem conhecer a estrutura e composic¢ao familiar,
cultura, ciclo de vida, a forma como os membros se organizam e interagem entre si e
com o0 meio em que habitam, seus problemas de salde, as situagdes de risco, 0s
padrdes de vulnerabilidades, a identificacdo de suas fragilidades e limitagbes, assim
como a compreensao da sua dinamica e organizacao diante do enfrentamento dos
problemas, doencas e situacfes de dificil manejo.

A ferramenta genograma é muito utilizada por profissionais da saude, da
psicologia e no registro e acompanhamento por médicos de familias. Também
chamado de genetograma (COSTA, 2013), o genograma foi desenvolvido na América
do Norte, baseado no modelo do heredograma (DITTERICH; GABARDO; MOYSES,
2009). Inicialmente, foi usado por geneticistas e, posteriormente, associado a teoria
de Bowen, que usou sua propria familia como um laboratério para testar suas ideias
e encontrar um caminho por meio das emocdes familiares. McGoldrick se inspirou em
Bowen e publicou, em 1985, o modelo tedrico e de construcdo do genograma. Bowen
descreveu o genograma racionalmente (SANTOS; GOMES, 2018), jA Wachtel o
descreveu como um método estruturado e capaz de levantar a histéria familiar de,
pelo menos, trés geragdes, permitindo transparecer sentimentos, medos, desejos e
valores nédo falados e ndo pensados pelos sujeitos do nucleo familiar (WACHTEL,
1982; SANTOS; GOMES, 2018).

O instrumento é comparado aos testes psicolégicos, 0 que permite que um
clinico possa fazer suposicfes de peso e credibilidade sobre os aspectos familiares,
por meio de seu uso (SANTOS; GOMES, 2018). Ao longo do tempo, o0 genograma foi
ganhando maior rigor e transformou-se num instrumento sistematico e até cientifico,
usando recursos de software, a exemplo do GenoPro®, que facilita a sua construgao
(FRANCO; SElI, 2015). Na atualidade, a ferramenta é vista como um instrumento que
permite adquirir, rapidamente, uma grande quantidade de informacdes e, a medida
gue estes detalhes sobre o histérico familiar sdo obtidos, tem-se uma visdo dos
problemas potenciais e uma melhor compreensdo da demanda em questao
(SANTOS; GOMES, 2018; FRANCO; SEl, 2015).
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O genograma tem sido utilizado em Terapia Familiar Sistémica (TFS), como
forma de obter informagdes da constituicdo familiar, desde meados da década de
1950 (NOBRE et al., 2014; RODRIGUES et al., 2016), revelando-se como uma
potente ferramenta de investigacdo das doencas dentro das familias e da influéncia
de crencas, mitos e padrdes do passado sobre o presente (ASEN et al., 2012),
permitindo uma clara, objetiva e légica visualizagdo da estrutura interna da familia,
das dimensfes da dinamica familiar, como processos de comunicacao, relacdes
estabelecidas, equilibrio/desequilibrio familiar e compreendendo cada membro no
contexto da familia e o impacto da familia nestes, além de localizar o problema de
saude no seu contexto histérico, clarificando padrées transgeracionais de doenca, de
comportamento, permitindo ao profissional e a familia explorar os mitos familiares e o
aconselhamento nos conflitos familiares (REBELO, 2007; LACERDA et al., 2017) e
fazendo com que os membros compreendam questbes relacionadas ao
desenvolvimento de suas patologias, ou seja, estabelecendo a histéria de vida dos
sujeitos e suas doencas, por meio de varias geracbes (LACERDA et al., 2017).

Quatro categorias fundamentadas na teoria sistémica aplicada ao estudo das
familias, particularmente em relacdo a solugcédo dos seus problemas de saude, sédo
descritas para interpretar um genograma. Sao elas: a composicdo e a estrutura
familiar, o ciclo de vida familiar, os padrdes de repeticdo ao longo das geragdes e 0
equilibrio/desequilibrio familiar.

O Ecomapa € uma ferramenta, que, frequentemente, tem sido associado ao
Genograma, representando a estrutura de sustentacdo da familia, retratando os
vinculos entre os seus membros e 0s sistemas mais amplos, revelando o modo como
estes recursos auxiliam no enfrentamento dos problemas encontrados pela familia
abordada (LACERDA et al., 2017).

O instrumento é um desenho que representa 0S recursos sociais, culturais e
econdmicos disponiveis e acessados pela familia, as redes de sustentacdo e apoio
no processo do cuidado a saude de um de seus entes com disturbio, transtorno,
deficiéncia ou doenca crbnica. Retrata os vinculos entre os seus membros e 0s

sistemas mais amplos, revelando o modo como estes recursos auxiliam no
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enfrentamento dos problemas encontrados pela familia em estudo (MUSQUIM et
al.,2013; LACERDA et al., 2017).

A rede de sustentacao retratada no ecomapa é aquela que participa do cuidado
mais constante e intenso na vida da pessoa adoecida e sua familia, tendo
embasamento na afetividade, sendo mais perene no tempo e espaco e configurando-
se nos nucleos de permanéncia (COSTA, 2013). Constituindo-se por pessoas mais
proximas, é a rede que esta presente no alcance dos recursos e na busca por garanti-
los para a efetivacao do cuidar, em quantidade e qualidade suficientes nas variadas
situacdes de saude vivenciadas ao longo da experiéncia do cuidado (BELLATO et al.,
2015). Revela-se também, no ecomapa, a rede de apoio para o cuidado, que se
constitui por aquelas pessoas que participam em momentos mais pontuais. E uma
rede mais mutavel do que a rede de sustentacdo, possuindo vinculos de menor
densidade afetiva. Ambas as redes sofrem modificacdes ao longo do tempo e espaco,
Ihes configurando especificidades e dinamicidade (MUSQUIM et al.,, 2013).
Reconhecer as fontes de apoio, sustentacdo e as redes sociais é pré-requisito
fundamental para a equipe de saude planejar e intervir oportuna e adequadamente na

familia com entes em condicdes crbnicas.
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4 METODOLOGIA

4.1 TIPO DE ESTUDO E ABORDAGEM

O presente estudo propfe-se a realizar, quanto aos objetivos, uma pesquisa
descritiva com abordagem qualitativa. De acordo com Prodanov e Freitas (2013), na
pesquisa descritiva se observa, se registra, se analisa e se ordena dados dos fatos
encontrados sem manipula-los, sem se interferir, procurando-se a natureza dos fatos,
suas caracteristicas, causas, relacbes com outros fatos. Segundo Gil (2017), a
pesquisa descritiva descreve caracteristicas de determinados fenémenos ou
populacdes e este conceito se aproximam da proposta desta pesquisa.

Optou-se pela investigacdo qualitativa por apresentar a percepcéo, os saberes
dos envolvidos em relacdo as situacdes vivenciadas no cotidiano de lidar com a
deficiéncia, nos aspectos da saude bucal. Flick (2009, p. 25) traz que “a pesquisa
qualitativa ndo se baseia em um conceito tedrico e metodologico unificado”, pois as
discussbes e praticas, neste tipo de pesquisa, sdo caracterizadas por diversas
abordagens tedricas e metodoldgicas e ainda expressa que a pesquisa qualitativa é
de importancia impar ao estudo das rela¢gfes sociais devido a pluralidade das esferas
de vida, pois a mudanca social é tdo acelerada que a consequente diversificacdo das
esferas de vida faz com que, cada vez mais, 0os pesquisadores enfrentem novos
contextos e perspectivas sociais, obrigando o pesquisador a levar em consideracao
gue os pontos de vista e as praticas no campo sdo diferentes devido as diversas
perspectivas e contextos sociais a eles relacionados. As subjetividades dos sujeitos
se constituem no ponto de partida na pesquisa qualitativa.

Prodanov e Freitas (2013, p. 70) “consideram que ha uma relagdo dinAmica entre
o mundo real e o sujeito, isto €, um vinculo indissociavel entre o0 mundo objetivo e a
subjetividade do sujeito que ndo pode ser traduzido em nameros”. Atribuir significados
e interpretar os fendmenos sao basicas no processo de pesquisa qualitativa, a qual
nao requer o uso de métodos e técnicas estatisticas. Tal pesquisa € descritiva, sendo
os dados analisados indutivamente pelo pesquisador. Os focos principais de

abordagem, neste tipo de pesquisa, sdo 0 processo e seu significado. A subjetividade



40

do pesquisador, bem como daqueles que estdo sendo estudados, tornam-se parte do
processo de pesquisa (FLICK, 2009).

Lakatos e Marconi (2017) esclarecem que a abordagem qualitativa analisa e
interpreta aspectos mais profundos, descrevendo a complexidade do comportamento
humano e ainda fornecendo analises mais detalhadas sobre as investigacdes, atitudes

e tendéncias de comportamento.

4.2 CENARIO DA PESQUISA

Santana do Acarau foi o local de realizacdo da pesquisa. Trata-se de um
municipio situado na zona norte do Estado do Ceard (Figura 1), cuja populacao € de
aproximadamente 30.000 pessoas, segundo dados do IBGE de 2010. Sua extensdo
territorial é de 969,3 km2 e tem limites com os municipios de Massapé, Sobral,
Morrinhos, Senador Sa e Miraima (Figura 2), distando 228km de Fortaleza. O indice
de Desenvolvimento Humano (IDHM) do municipio € 0,587, o que o situa na faixa de
Desenvolvimento Humano Baixo (IDHM entre 0,500 e 0,599) (PNUD, 2010).

Figura 1 Localizagc&o geografica de Santana do Acarau-CE.
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Figura 2 Municipios limitrofes e principais distritos de Santana do Acarau-CE.
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Fonte: Secretaria Municipal da Salude de Santana do Acarau-SESAM 2018.

O municipio esta dividido em treze Areas de Vigilancia em Saude (AVIS) que
funcionam dentro da légica da Estratégia Saude da Familia (ESF) e estao distribuidas
nas onze Unidades Basicas de Saude (UBS), das quais somente oito estdo completas.
Duas destas equipes funcionam no Centro de Saude Valdemar Alcantara, a UBS onde
atuo como Cirurgid Dentista (CD). Séo elas as AVIS | e VIII (Figura 3), sendo a
primeira a equipe onde estou cadastrada como CD. Conforme os cinco ACS que
integram a AVIS |, o territdrio possui, aproximadamente, vinte e sete pessoas com
deficiéncia, dentre as quais seis sdo criangas, que configuram a amostra desta

investigacao.
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Figura 3 Mapa AVIS I/AVIS VIII.

U.B.S - VALDEMAR DE ALCANTARA
= . AVIS | e VIII

ACS CIDADE

5 e *\

Acs SOCORRO
SAL

ACS INTERIOR

“ads Luiz >
i o

Fonte: Secretaria Municipal da Saude de Santana do Acarai-SESAM 2018.

4.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA

A investigacdo ocorreu com as familias de criangas com deficiéncia na faixa
etaria até doze anos, ambos os géneros, parcial ou totalmente dependentes de
cuidador para exercer atividades de autocuidado, domiciliadas no territério da
Estratégia Saude da Familia (ESF) denominada Area de Vigilancia a Saade | (AVIS 1)
em Santana do Acaral —CE.

Foram considerados como critérios de inclusdo os seguintes: ser crianga com
deficiéncia com idade até doze anos, ambos 0s géneros, parcial ou totalmente
incapazes para o autocuidado; o familiar e/ou cuidador da crianga deveria ser maior
de dezoito anos; ser residente em Santana do Acarau—CE e a familia deveria ser
acompanhada pela Estratégia Satde da Familia (ESF) do territério denominado Area
de Vigilancia a Saude | (AVIS ). A anuéncia para participacdo na pesquisa por meio
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido também se constituiu critério de

inclusédo do estudo. A amostra, ap0s a aplicacao dos critérios de inclusdo na pesquisa,
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constitui-se de seis familias de criancas com deficiéncia, parcial ou totalmente
incapazes para o autocuidado. Com excecao de uma crianga, todas sdo totalmente
dependentes de cuidadores, sendo cinco destes cuidadores as proprias maes das

criancas e um sendo a tia paterna de uma das criancas.

4.4 PROCEDIMENTOS PARA COLETA DE DADOS

4.4.1 ETAPAS DA COLETA DE DADOS

A coleta de dados da investigacéo foi executada em duas etapas.
| Primeira Etapa

A primeira etapa se constituiu na consulta aos prontuarios das familias e aos
ACS para se definir a amostra a ser estudada, identificando-se o niumero exato de
criancas com deficiéncia na faixa etéria de até 12 anos, parcial ou totalmente incapaz
para o autocuidado e a localizagdo das suas familias no Territdrio. No Quadro 1 esta
a distribuicdo das pessoas e criancas com deficiéncia da AVIS | por ACS. Para garantir
o anonimato dos participantes da pesquisa, além dos membros das familias
estudadas, também os ACS tiveram seus nomes substituidos por nomes ficticios. Na
sequéncia, a ESB (CD e TSB) e ACS deram inicio as visitas domiciliares para uma
primeira aproximacao, objetivando apresentar o projeto para as familias e ganhar-lhes

confianca. Nesta fase realizou-se pelo menos uma VD a cada familia.

Quadrol - Pessoas com deficiéncia por ACS.

PESSOAS COM DEFICIENCIA / ACS CENTRO DE SAUDE VALDEMAR
ALCANTARA- AVIS |

N° TOTAL DE N° ADULTOS COM N° CRIANCAS COM
ACS PESSOAS COM DEFICIENCIA COM DEFICIENCIA
DEFICIENCIA CUIDADOR COM CUIDADOR
SARA 1 0 0
CLOE 6 2 3
ZILA 14 4 1
DAVI 4 3 1
LIA 2 1 1
TOTAL 27 10 6

Fonte: Prontuarios das familias cadastradas do territério AVIS | da UBS Centro de
Salde Valdemar Alcantara
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Il Segunda Etapa — primeira fase

A segunda etapa se deu em duas fases. Na primeira fase, obteve-se dados por
meio de entrevista semiestruturada (Apéndice A), para se averiguar as condicdes
socioecondmicas, além de identificar os saberes e praticas das familias em relacao
as boas préaticas em saude bucal. Nesta fase, também foi aplicada as ferramentas
genograma e ecomapa, a fim de se obter uma clara visualizacao da estrutura interna
da familia, a organizacdo e a dimensdo da dinamica familiar, as relacdes
intrafamiliares e com universo vivenciado pelas familias a partir da pessoa indice. As
ferramentas foram direcionadas ao familiar responséavel e/ou cuidador principal da
crianca com deficiéncia. Neste estudo, os genogramas foram construidos por meio do
software genoPro® 2018 e os ecomapas foram construidos no programa PowerPoint
2016. Em média, foram realizadas quatro visitas domiciliares a cada familia nesta
primeira fase da segunda etapa do estudo, as quais foram realizadas no domicilio da
familia de acordo com a disponibilidade do cuidador e/ou responséavel pela crianca.

Il Segunda Etapa — segunda fase

Na segunda fase da etapa dois da coleta de dados foi realizado o levantamento
dos indices de placa bacteriana e gengival das seis criancas com deficiéncia com
idade até doze anos, ambos os géneros, parcial ou totalmente incapazes para o
autocuidado e seus familiares (pais, avos, tias, irmaos, padrasto), totalizando vinte e
sete pessoas dentre criancas e familiares, o que permitiu se atender ao segundo
objetivo da investigacdo. A avaliacdo quanto a higiene bucal consistiu no
levantamento do indice de placa e indice gengival, de acordo com a presenca de placa
bacteriana (acumulo de bactérias sobre a superficie dos dentes, fator determinante
para que ocorra a cérie e a doenca periodontal) e a presenca ou ndo de inflamacéo
gengival.

Ha varios modos de se aferir a quantidade de placa e a inflamagéo gengival na
populacdo. Durante a avaliagao dos participantes do estudo foi aferida a presenca de
placa e a presenca de inflamacdo gengival. Optou-se pelos indice Gengival (IG) e
indice de Placa (IP) propostos, respectivamente, por Lée (1967) e Silness e Lée (1964)

por serem simples e muito utilizados em varios estudos. O IP e o0 IG séo indices de
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facil e rapida aplicacdo que permite a observacao, a localizacdo e a severidade do
biofilme dentério e da inflamacao gengival na cavidade oral.

O indice de Placa indica a presenca ou auséncia de placa bacteriana com a
utilizacao do corante de fucsina basica, que foi aplicada na superficie dos dentes dos
usuarios. O indice gengival acusa a presenca ou nao de inflamacao gengival. A
preferéncia da solucéo de fucsina basica em detrimento do comprimido mastigavel de
eritrosina deu-se devido a dificuldade das criancas de menor idade e/ou com
deficiéncia em mastigar o comprimido. Aqueles que ndo conseguiram bochechar, a
solucao de fucsina basica foi aplicada diretamente sobre a superficie dos dentes com
recurso de uma compressa embebida na solucéo de fucsina basica. Na sequéncia, 0s
participantes foram instruidos a bochechar com agua, de modo a remover 0s excessos
do produto. Aqueles que ndo conseguiam bochechar, foi retirado o excesso da
substancia com gaze embebida em agua. Em seguida, procedeu-se a observacdo
intra-oral com recurso de espelho clinico para exame intra-oral. O registo dos dados
foi realizado anotando-se as areas coradas na ficha clinica de cada participante e a
partir dai foi feita a consolidacdo dos dados que estdo explicitados nos Quadros
2,3,45,6,7e8.

A higiene bucal e as condi¢des periodontais foram avaliadas empregando-se o
indice de Placa (IP) e o indice Gengival (IG), respectivamente. Para o exame, optou-
se por utilizar os dentes indices empregados e descritos no indice de Lée (1967) e
Silness e Loe (1964) sendo examinados os dentes 16, 12, 24, 36, 32 e 44 de cada
pessoa avaliada. A sequéncia de exame seguiu essa mesma ordem. ApGs o uso da
substancia evidenciadora de placa bacteriana, secou-se os dentes e observou-se a
presenca ou auséncia de biofilme dental na superficie de cada elemento dental. Apos
tal verificacdo, a margem gengival dos dentes foi contornada pelo toque suave da
extremidade romba da sonda periodontal (cerca de 0,5 mm de profundidade), para
gue fosse obtido o escore do indice de placa de cada face. O maior escore encontrado
no exame foi considerado para a classificagdo do paciente, para ambos os indices.
Atribuiu-se escore de placa (ANEXO 1) de acordo com o descrito por Loe (1967) e

Silness e Lde (1964), considerando-se a espessura da placa na area gengival das



46

faces dos dentes, sem se levar em consideracdo a extensao da placa na coroa dos
dentes.

A avaliacao dos participantes foi realizada no consultério dentario da UBS, com
excecdo das criancas com deficiéncia, que foram avaliadas pela ESB no domicilio da
familia, perfazendo uma VD por familia nesta fase do levantamento dos indices de
placa e gengival. Os resultados alcangcados estao apresentados no Quadro 8.

As duas fases desta segunda etapa possibilitaram o conhecimento da demanda
das familias em relacéo as boas praticas em saude bucal. Os nhomes dos participantes
da pesquisa foram anotados em um livro ata, sendo usado cognomes para lhes
garantir o anonimato. A cada visita foi preenchido o diario de visita da familia, no qual
foram anotadas as informacdes importantes. As entrevistas foram gravadas e
posteriormente transcritas. Em média, foram realizadas cinco visitas domiciliares a

cada familia durante toda a investigacao.

4.4.2 ORGANIZACAO E ANALISE DOS DADOS

A partir dos dados da entrevista, realizou-se uma descricdo das familias que
participaram da pesquisa e, por conseguinte, foram construidos o genograma € o
ecomapa, 0s quais sdo ferramentas consideradas importantes para avaliacdo da
dindmica familiar.

O genograma familiar € um dos instrumentos utilizados na obtencéo de dados
da familia, representando um diagrama visual da arvore genealégica da familia, onde
se visualiza a estrutura e o padrao de repeticdo das relagcbes familiares, os
nascimentos, os o6bitos, o casamento e o divorcio, crencas, comportamentos e
doencas. Este diagrama grafico detalha a estrutura e o histérico familiar, fornecendo
informacdes sobre a histéria e os varios papéis de seus membros e das diferentes
geragcbes que compdem a familia (REBELO, 2007). Com a utilizagdo desta
ferramenta, percebe-se a estrutura familiar, o seu desenvolvimento e o0 seu
funcionamento (SILVA, 2014).

O ecomapa se constitui em um esquema grafico da familia, onde se tem uma

visdo geral da situagdo do nucleo familiar e das suas relagbes relevantes ou 0s
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conflitos com os outros, além da familia imediata e com o mundo (SOUSA,
FIGUEIREDO, ERDMANN, 2010).

Uma entrevista pode ser considerada uma conversa com determinado objetivo,
nao devendo ser dirigida a uma categoria especifica de sujeitos, mas aqueles que, de
alguma forma, estdo relacionados com o fendbmeno a ser estudado (GIL, 2017). A
entrevista (Apéndice A) foi aplicada ao familiar responsavel e/ou cuidador principal da
crianca com deficiéncia. As informacdes oriundas das entrevistas foram

sistematizadas em forma de tabelas e analisadas a luz da literatura pertinente.

4.4.3 SOBRE OS RISCOS NO PROCESSO DE COLETA DE DADOS

A presente pesquisa envolveu riscos minimos, uma vez que envolveu o emprego
de métodos e técnicas de coleta de informac¢des como a entrevista, onde nao houve
identificacdo do participante ou interven¢éo considerada invasiva a intimidade dele.

Assim, respaldado nas disposi¢cées da Resolugdo 466/12 em seu inciso 11.22,
gue define o risco da pesquisa como possibilidade de danos, seja na dimensao fisica,
psiquica, moral, intelectual, social, cultural ou espiritual do ser humano, em qualquer
pesquisa e dela decorrente, intento dizer que a pesquisa apresentou como riscos a
possibilidade de constrangimento ao entrevistado ao responder as perguntas da
entrevista; desconforto; medo; vergonha; estresse; cansaco ao responder as
perguntas e, inclusive a quebra de anonimato (BRASIL, 2013b).

Nesse estudo, foi possivel prever como riscos, também, alteracdes na
autoestima provocadas pela evocacdo de memorias ou por reforcos na
conscientizacdo sobre uma condigéo fisica.

Diante desta realidade de pesquisa, a equipe de saude se comprometeu em
estar atenta a qualquer mudanca de comportamento, gestos ou humor do participante
no sentido de identificar processualmente os riscos postos pela aplicacdo do
instrumento. Além disso, houve o compromisso, por parte da equipe de saude, em
oferecer suporte psicolégico caso ocorresse qualgquer dano em decorréncia da
realizacéo da pesquisa.

Sempre existe a possibilidade de riscos de acidentes durante um procedimento

odontologico. No entanto, houve a observancia de protocolos de atendimento para
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dirimir estes riscos. Os protocolos sdo instrumentos para construcdo de uma pratica
assistencial segura e sdo obrigatorios nos Planos de Seguranca do Paciente (PSP)
das unidades de saude, a que se refere a Resolucéo da Diretoria Colegiada (RDC) n°
36, de 25 de julho de 2013 da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA).
Dentre os protocolos, destacou-se os protocolos de identificacdo do paciente, cirurgia
segura, seguranca na prescri¢cao, uso e administracdo de medicamentos, seguranca
no uso de equipamentos e materiais, prevencao de quedas, prevencao e controle de
eventos adversos em servicos de saude e promoc¢do do ambiente seguro (BRASIL,
2013b; 2014). Além dos protocolos sugeridos pela RDC n° 36 de julho de 2013 da
ANVISA para prevencao e reducdo dos riscos de acidentes, a equipe de saude
odontoldgica teve o apoio dos demais membros da equipe de saude da UBS, como
suporte de urgéncia e emergéncia, nos casos de eventos adversos como engasgos,
quedas e reacao alérgica aos materiais utilizados durante o exame para levantamento
do indice de placa bacteriana e indice gengival. Os eventos com desfechos mais

graves tiveram o suporte do Hospital local.

4.5 CONSIDERACOES ETICAS

Por se tratar de um estudo que envolve seres humanos, os participantes que
aceitaram participar do estudo assinaram um Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (Apéndice B), que € um documento basico e fundamental do
protocolo e da pesquisa com ética, o qual expressa 0 compromisso de cumprimento
de cada uma das exigéncias definidas na Resolucdo do Conselho Nacional de saude
(CNS) n° 466 de 2012, configurando-se assim em uma declaracdo elaborada pelo
pesquisador, onde foi esclarecido ao sujeito voluntario informacdes relativas a
pesquisa pretendida (BRASIL, 2013a). O TCLE foi assinado pelo cuidador e/ou
representante legal da crianca com deficiéncia.

O TCLE é um documento obrigatério no Comité de Etica de Pesquisa (CEP) e
na Comissdo Nacional de Etica em pesquisa (CONEP), cujas diretrizes e normas a
serem obedecidas em sua elaboracéo estdo dispostas na Resolugdo CNS n° 466 de
2012, que incorpora, sob a otica do individuo e das coletividades, referenciais da

bioética a exemplo da autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia, justica e equidade,
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dentre outros, a fim de assegurar os direitos e deveres relativos aos participantes da
pesquisa, a comunidade cientifica e ao Estado (BRASIL, 2013a).

O principal objetivo do TCLE foi obter, na forma escrita, duas consideracdes
relevantes: a autorizacédo da pessoa com deficiéncia ou do seu responsavel legal e/ou
seu cuidador principal para a realizagao do estudo e o registro do esclarecimento, por
parte do pesquisador, sobre a investigacdo, seus possiveis riscos e suas
consequéncias, os beneficios, maleficios provaveis, etc. O TCLE teve, portanto, um
carater explicativo, onde foram abordadas todas as questdes relativas a pesquisa que
estiveram relacionadas a decisdo do sujeito da pesquisa e, assim, garantiu sua
participacdo voluntaria (SOUZA et al., 2013). O documento foi a fonte de
esclarecimento que permitiu ao sujeito da pesquisa tomar sua decisdo de forma justa
e sem constrangimentos.

Os participantes da investigagao tiveram expressa liberdade para se recusarem
a participar do estudo ou retirar seu consentimento, em qualquer fase do mesmo, sem
penalizacdo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado, assim como tiveram a garantia
de seu anonimato.

O TCLE se constituiu também na protecéo legal e moral do pesquisador, pois foi
a manifestacao clara de concordancia com a participacédo na pesquisa. A clareza e a
precisao dos termos protegem o investigador, a instituicdo e o sujeito da pesquisa.

O TCLE obedeceu aos requisitos exigidos pela normatizacdo vigente: foi
elaborado pelo pesquisador e cumpriu cada uma das exigéncias da Resolucdo CNS
n° 466 de 2012; foi aprovado pelo CEP que referendou a investigacao; foi assinado
pelos participantes da pesquisa e/ou pelo responséavel legal da crianca com deficiéncia
e foi elaborado em duas vias, sendo uma retida pelo entrevistado da pesquisa e uma

arquivada pelo pesquisador (BRASIL, 2013a).

5 ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo de resultados, resgatou-se inicialmente a caracterizacdo das
familias das criancas com deficiéncia trazendo, por meio do genograma e ecomapa,
a visualizacao e descricdo da organizacao, dinamica e contexto em que as familias

vivem. Por conseguinte, foram trazidas as praticas de saude bucal executadas pelas
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familias junto as criancas com deficiéncia e o levantamento dos indices gengival e de

placa das criangas, seus cuidadores e demais membros das familias.

5.1 Descricao das familias de criangcas com deficiéncia

O estudo mostrou que a totalidade das criangas residem com sua progenitora,
de modo que os pais constituem relevante fonte de apoio social, sendo as mées as
principais cuidadoras, com excecdo de Adonis (familia 5), cuja principal cuidadora é
sua tia paterna Josi. As avos oferecem auxilio, mas ndo centralizam o cuidado das
criancas. As méaes que trabalhavam, abandonaram seus empregos para cuidar de
suas criancas com deficiéncia, com excecao da familia 5, cuja mée da pessoa indice,
deixa os cuidados de seu filho com a tia e a avO paterna, ndo abandonando o
emprego.

No desenho esquematico do ecomapa, foi possivel entender como se deu a rede
social das familias das criangcas com deficiéncia. Estdo incluidas nesta rede as
instituicdes relacionadas a familia, tais como as organizacdes religiosas, o0 sistema de
salude, a escola e a vizinhanca, além dos membros desta rede social que séo
significativos para as familias. O ecomapa também permitiu a visualizacdo dos
vinculos e fluxos de energias nos processos de interacdo entre as familias e os
integrantes da rede social (pessoas ou instituicdes) estabelecidos por meio do contato
sistematico na busca do cuidado. Por meio destes vinculos de amizades, de
informacédo, assistencial de saude ou religioso as familias receberam apoio e
sustentacdo emocional, afetiva, 0os quais impactaram positivamente na prevencao e
manutencao da saude que lhes permitiram uma readaptacao na realidade cotidiana.

No ecomapa, sao mostradas as redes de sustentacdo e de apoio tecidas pelas
familias ao longo da experiéncia de adoecimento e busca por cuidado. No centro do
desenho estdo os membros da familia e ao redor da familia estéo os participantes das
redes distribuidos em circulos. Usou-se linhas continuas para os participantes da rede
de sustentacédo e linha pontilhadas para os participantes da rede de apoio. Usou-se
linhas continuas mais fortes para designar os vinculos fortes, as menos fortes para os
vinculos moderados e as mais ténues para expressar os vinculos fracos. As setas que

margeiam as linhas definidoras dos vinculos demonstram os fluxos de energia.
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Na abordagem as familias foram considerados aspectos para a construcéo do
diagrama e do ecomapa, tais como as relacdes familiares (com quem mora, qual o
relacionamento do usuario com seus familiares, se ha desequilibrios nas relacdes,
etc.) e os dados sobre rede de cuidados (ha quanto tempo reside no bairro, como é o
relacionamento com a vizinhancga, quais atividades da comunidade ele participa, o que
o usuario faz para se divertir em casa e/ou ha comunidade, se pratica alguma atividade
fisica, etc.). Por conseguinte, construiu-se o diagrama e o desenho das redes de

cuidado.

5.1.1 A Familia de Salvia na vivéncia com a paralisia cerebral

Salvia, doze anos incompletos, paciente indice deste caso, € a primogénita de
uma familia de quatro filhos, sendo fruto da primeira relacdo estavel de sua mae,
Valeriana com Ginseng, vinte e nove anos. Além de Salvia, também s&o filhos do
casal os gémeos Luz e Jaspe, de nove anos. Valeriana, vinte e seis anos, é dona de
casa e, atualmente, vivencia uma relacdo estavel com Hibisco, vinte e sete anos,
desempregado, com quem teve Mel, de nove meses. A cartografia do genograma esta

descrita na Figura 4.
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Figura 4 - Genograma da Familia de Salvia.
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Fonte primaria.

Salvia foi diagnosticada com paralisia cerebral decorrente de eclampsia ha dez
anos e meio.

A Paralisia Cerebral € um transtorno complexo que acarreta impacto de grande
relevancia na vida e na dinamica familiar, na sociedade, além de interferir nas politicas
publicas, gerando altos custos por ser uma condicdo clinica crénica e complexa. O
transtorno exige a adaptacdo da familia em relacdo a inimeras condicdes
estressantes que se modificam em intensidade e frequéncia ao longo do tempo. O
processo de adaptacdo depende dos recursos disponiveis, das caracteristicas
familiares e das necessidades da crian¢a portadora do transtorno. O enfrentamento
ineficaz dos pais relaciona-se ao desconhecimento de como lidar com o transtorno em
si, com o preconceito e com as dificuldades na experiéncia de ser mae de uma crianca
com Paralisia Cerebral (SANTOS; SILVA, 2014).

A familia mora com Graviola, mée adotiva de Valeriana, em uma casa propria de

cinco cobmodos. Sélvia ndo estuda porque ndo tem uma cadeira de rodas que facilite
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sua ida a escola, segundo sua mae. Seu pai, Ginseng é fruto de um namoro de Violet
e Endro, cinquenta anos, ajudante de pedreiro, que teve paralisia infantil quando
crianca. Violet, quarenta e cinco anos, é dona de casa e vive com o beneficio da bolsa
familia. Atualmente, a avo paterna da pessoa indice vivencia uma relacao estavel com
Olive, marceneiro, cinquenta anos, com quem teve Rubi, vinte e quatro anos,
desempregada. Violet tem depressédo, hipertensdo arterial e artrite. Ginseng,
atualmente, é vigilante em Fortaleza e ndo mantém contato com a antiga familia.
Graviola, avo materna de Salvia, € vilva. Os filhos adotivos do primeiro matriménio
de seu falecido marido, Pine e Rose, ndo mantém relacionamento com Graviola e sdo
indiferentes a ela e a Valeriana. Sélvia tem muita afinidade com Graviola e Violet que
nutrem muito amor pela crian¢a. Todo final de tarde, a menina é levada na casa de
sua avo paterna, Violet.

Durante as visitas ao lar, percebeu-se desinteresse da cuidadora Valeriana em
buscar beneficios e melhorias para Salvia. Foi sugerido para a cuidadora a
possibilidade e a importancia de Salvia frequentar a escola, assim como o projeto
Sistema de Convivéncia e Fortalecimento de Vinculos (SCFV), uma parceria Inter
setorial das secretarias de educacdo, salde e assisténcia social da prefeitura
municipal de Santana do Acarau, direcionado a criancas com deficiéncia com vinculo
nas escolas publicas. Foi orientado, também, a possibilidade de obtencdo de uma
cadeira de rodas personalizada para a pessoa indice deste caso, por meio da
secretaria da assisténcia social, mas, em ambas as sugestdes, percebeu-se o0
desinteresse da mée da crianga em ajuda-la. Quando indagada dos motivos pelos
quais ndo se busca as instituicbes que podem fornecer uma cadeira de rodas para
sua filha, Valeriana apenas sorrir um sorriso reticente de descrenca, conformismo ou
desinteresse.

Na analise do ecomapa (Figura 5), observa-se, na rede de sustentacédo da
familia, o amor das avés materna e paterna como uma das fontes de maior afetividade
e o de maior fluxo de energia, seguida da religiosidade dos familiares, que se sentem
sustentados pela fé em Deus. A rede de apoio a familia evidenciou a equipe de saude
da ESF, os profissionais de saude da clinica de fisioterapia, onde a familia tem muito
acolhimento e a previdéncia social, por meio do beneficio da crianga e aposentadoria
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da avd, que tronam possivel a sobrevivéncia da familia. O maior fluxo de energia na
rede de apoio é evidenciado nos dois ultimos participantes da rede, pois a familia

revela que a ESF ndo € muito atuante no territorio.

Figura 5 - Ecomapa da Familia de Salvia.
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Fonte primaria.

N&o foi constatado nenhum desequilibrio na familia, entretanto percebeu-se que
as causas de Salvia ndao ir a escola podem néo ser somente devido a falta da cadeira
de rodas, mas também ao temor do preconceito que a cuidadora tem, pois durante a
entrevista Valeriana referiu situagdo de preconceito em relagéo a sua filha quando
diagnosticada com Paralisia Cerebral, o que pode contribuir para que a crianca seja
excluida ao longo da vida, o que representaria atraso ou impedimento no
desenvolvimento de suas fungdes psiquicas.

O levantamento dos indices de placa e gengival da familia de Salvia revelou os

resultados mostrados no quadro 2. Sabe-se que o acumulo do biofilme dentéario
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ocasiona inflamacao gengival crbnica, a qual se apresenta edematosa, com colora¢ao
avermelhada e sangramento, espontaneo ou ndo (DRAGHICI et al.,, 2016). Isto
corrobora com os achados da investigacao, os quais estado diretamente relacionados
aos habitos de higiene oral da familia e os indices gengivais dos sujeitos diretamente
associados com os resultados dos indices de placa, de acordo com os resultados

encontrados na familia.

Quadro 2 - Levantamento dos indices de placa e gengival da Familia de
Salvia. Santana do Acarau, 2019.

INDICE DE PLACA INDICE GENGIVAL
NOME 0 1 2 3 0 1 2 3
FAMILIA 01
SALVIA X X
VALERIANA(cuidadora) X X
GRAVIOLA X X
JASPE X X
LUZ X X
MEL X X
HIBISCO X X
Total | 2 2 3 2 2 3

Fonte priméria.

5.1.2 A Familia de Jade e aincerteza do diagndéstico

A pessoa indice do caso é Jade, cinco anos, sem diagndstico preciso de sua
deficiéncia. A cartografia do genograma da familia de Jade pode ser visualizada na
Figura 6.
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Figura 6 - Genograma da Familia de Jade.
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Fonte primaria.

A méae de Jade, Esmeralda, de vinte e dois anos, dona de casa, relata um cisto
intracraniano, conforme a opinido dos especialistas que acompanham o0 caso.
Esmeralda vive maritalmente com Carlos, vinte e seis anos, desempregado, fumante
e usuario de drogas ilicitas, conforme a suspeicdo de vizinhos e amigos do casal. O
pai de Jade é filho Unico de Tom, cinquenta e sete anos, desempregado, alcodlatra e
de Telma, quarenta e oito anos, fumante, doméstica. Esmeralda € filha primogénita
de Popeye, quarenta e cinco anos, vendedor e Turmalina, quarenta e nove anos, dona
de casa, que vieram para Santana do Acaral devido ao trabalho de Popeye. Mel,
dezenove anos e Clara, dezoito anos, ambas universitarias, sdo irmas de Esmeralda
e residem em Sobral. Popeye abandonou a familia e voltou para o Rio Grande do
Norte. Atualmente, vive uma relacdo estavel com Olivia Palito, vinte e nove anos, dona
de casa, com quem tem icaro, de trés anos. Esmeralda era a filha predileta de Popeye

e Turmalina, mas atualmente Popeye nao tem boas relagcbes com a antiga familia,



57

entretanto Turmalina ainda € muito proxima a primogénita. A mée da pessoa indice
deste caso deixou a faculdade quando seu pai abandonou a familia.

A deficiéncia de Jade foi revelada a familia ainda no hospital, apés o parto.
Esmeralda, ao receber a noticia, teve lapso de memdria durante uns dias e teve apoio
psicolégico durante o periodo em que ficou no hospital. Na época, Popeye ainda
estava presente na vida familiar e foi um grande apoio para Esmeralda e Carlos, além
dos demais familiares. Durante os cinco anos de vivéncia com um dos entes da familia
com deficiéncia, Esmeralda relata o apoio que tem recebido de instituicbes como a

APAE, ESF, previdéncia social e, mais recentemente, da escola (Figura 7).

Figura 7 - Ecomapa da familia de Jade.
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Fonte priméria.

Durante a investigacdo, observou-se que Esmeralda tem uma percepcgao
ingénua da realidade. Ainda muito jovem e, atualmente, gravida de um menino,
considera o caso de Jade como transitorio, na esperanca de que 0s medicos

solucionem a deficiéncia da filha, quando definirem, em definitivo, o diagnostico de
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Jade, que ndo fala, tem espasmos frequentes e um problema neuroldgico que a
impede de sustentar a cabeca, além de ser totalmente dependente dos familiares. Nos
primeiros meses da atual gestacdo, Esmeralda ndo estava bem e, sem conseguir
alimentar-se satisfatoriamente, devidos aos enjoos e nem cuidar de Jade, devido ao
peso da crianga, solicitou a ajuda de sua mae, Turmalina, que voltara para o Rio
Grande do Norte, apos a separacdo de Popeye, a fim de cuidar de seu pai, cuja idade
ja esta avancada.

Durante as primeiras visitas ao lar, a equipe de saude foi acolhida pela avo
materna de Jade que havia vindo do Rio Grande do Norte para dar suporte a filha no
periodo da gravidez. A familia de Jade mora em uma casa alugada de cinco comodos
na parte superior de um duplex, sobrevivendo com o beneficio de Jade e ajuda de
Turmalina, que tem bolsa familia. Foi sugerido a Esmeralda a possibilidade de levar
Jade a escola e ao projeto Sistema de Convivéncia e Fortalecimento de Vinculos
(SCFV) da prefeitura municipal local, pelos beneficios que ambos poderiam trazer
para a pessoa indice, no que a familia acatou a sugestao, embora a crianca nao seja
levada, com frequéncia, a este convivio com outras criancas na escola e com
profissionais que dao suporte as criangcas com deficiéncia no projeto.

Durante a pesquisa, percebeu-se que a familia ainda ndo consegue dimensionar
a real importancia da interagdo de Jade com outras pessoas, seja na escola ou no
projeto SCFV, entretanto, a crianca € levada, diariamente, para passear, nos fins de
tarde, o que demonstra o enfrentamento saudavel de algum preconceito que possa
existir em relagéo a deficiéncia de Jade. Uma outra peculiaridade observada, durante
a pesquisa, foi que a familia ndo demanda esfor¢cos na busca de beneficios para Jade,
a exemplo de uma cadeira de rodas, que facilitaria seu deslocamento, assim como
facilitaria o cuidar de Jade em casa. Aparentemente, esta atitude pode ser resquicio
de uma vida de bonanca da época em que Popeye provia o lar e a familia tinha mais
recursos financeiros para providenciar o que fosse necessario. Apesar das
dificuldades, percebeu-se que Jade € muito amada e bem cuidada e que seus jovens
pais ndo se preocupam com 0 preconceito que, por ventura, venham encontrar.

Na avaliacdo para afericdo dos indices de placa e gengival, a familia 2
apresentou o resultado mostrado no Quadro 3, que evidencia a relagcdo entre o
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acumulo de biofilme dentario expresso pelo indice de placa e a inflamagao gengival
expressa pelo indice gengival.

Quadro 3 - Levantamento dos indices de placa e gengival da Familia de Jade. Santana
do Acarau, 2019.

INDICE DE PLACA INDICE GENGIVAL
NOME 0 1 2 3 0 1 2 3
FAMILIA 02
JADE X X
CARLOS X X
ESMERALDA (cuidadora) X X
Total 1 2 1 2

Fonte priméria.

Os hébitos de higiene oral dos sujeitos, principalmente a nao utilizacdo de fio
dental e de auxiliares mecanicos, como a escova elétrica durante a escovacgao foram
fatores que contribuiram para o acumulo de biofilme e para a inflamacao gengival
revelados pelos indices de placa e gengival encontrados da pessoa indice. Um dado
interessante € que, assim como a cuidadora, também a pessoa indice apresentou 0s
mesmos indices de placa e gengival, refletindo a associacéo entre habitos de higiene
oral da cuidadora e o acumulo de biofilme dentario da criangca sob sua
responsabilidade. O resultado dos indices de placa e gengival da cuidadora contraria
estudos da literatura como o de Cardoso (2018), os quais apontam que maes com
nivel de educacao mais elevados, geralmente possuem bons habitos de higiene oral

e, consequentemente, bom controle do biofilme dentario.

5.1.3 A Familia de Flor e a vivéncia da dependéncia pela paralisia cerebral

Flor, dez anos, filha Unica de Poseidon e Magda, € portadora de paralisia
cerebral e totalmente dependente de sua familia. Seu pai, trinta e nove anos, é
funcionario em uma fabrica em Sobral e sua méde Magda, trinta e nove anos, tem nivel
superior, era professora e, atualmente, € dona de casa, dedicando-se ao cuidado de
Flor com a ajuda de sua irma Margarida, trinta e trés anos, solteira, desempregada e
gue faz parte do nucleo familiar desde a morte de sua mae, Howena. Pode-se

visualizar as rela¢des familiares no genograma da Figura 8.
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Figura 8 - Genograma da Familia de Flor.
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Fonte priméria.

A familia reside em casa prépria de cinco cémodos em um dos bairros periféricos
da cidade. Flor € uma menina risonha que ndo anda, ndo fala, embora consiga
comunicar-se, de alguma forma, com os familiares.

Magda, progenitora de Flor, tem despendido todos os esforcos para obter
informacdes e beneficios que a ajudem no cuidar de sua filha, no seu desenvolvimento
e na reducdo ou retardo das sequelas da deficiéncia em Flor, que estuda, tem o
suporte do Centro de Neurorreabilitacdo SARAH em Fortaleza e da Associacao de
Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), em Sobral, além de estar inserida no projeto
Sistema de Convivéncia e Fortalecimento de Vinculos (SCFV) da prefeitura municipal
local. Apesar de Poseidon e Magda manterem uma boa relagédo com os familiares de
ambas as partes, eles ndo tém muita ajuda dos familiares.

Conforme expressou Magda, “cada um vive a sua vida, tentando resolver seus

proprios problemas, além de nao saberem como ajudar’, com excegao de Artemisia,
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sua Unica irma, que reside com a familia desde que sua méae veio a Obito em
decorréncia de problemas cardiacos. Conforme Magda relata, seu maior suporte sdo
seu marido e sua irma Artemisia. Atualmente, Flor necessita de fisioterapia para
ganhar massa muscular, a fim de nao vir a perder os poucos movimentos que tem,
como levantar um pouco os bracos e pernas. Magda relata muitos desafios para
conseguir manter Flor na escola, no projeto SCFV da prefeitura e demais redes de
apoio. Um dos maiores desafios sdo os horarios e os efeitos colaterais dos
medicamentos da filha. A escola traz muitos beneficios para Flor, contudo a pessoa
indice deixa de ir as aulas, frequentemente, devido aos medicamentos que a deixam
sonolenta ou por estar com gripe ou resfriado. Magda tenta compensar as faltas a
escola, transformando as paredes da sala de sua casa em um grande mural com
letras, numeros e desenhos coloridos para desenvolver a cognicdo de Flor. Devido as
faltas frequentes, Magda n&o conseguiu reinserir Flor na rede de suporte da APAE
para fazer fisioterapia e atividades em &gua, a fim de ganhar massa muscular. A
equipe de saude da ESF esta desenvolvendo um Projeto Terapéutico Singular (PTS)
com o fisioterapeuta, educador fisico e nutricionista do NASF, a fim de ajudar Flor e
as demais criancas do municipio que estejam com a mesma demanda. As redes de

sustentacdo e apoio da familia de Flor s&o mostradas no ecomapa da Figura 9.
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Figura 9 - Ecomapa da Familia de Flor.
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Fonte primaria.

Na avaliacao para afericao dos indices de placa e gengival da familia de Flor,
foram alcancados os resultados mostrados no Quadro 4.

Quadro 4 - Levantamento dos indices de placa e gengival da Familia de Flor. Santana
do Acarau, 2019.

INDICE DE PLACA INDICE GENGIVAL
NOME 0 1 2 3 0 1 2 3
FAMILIA 03
FLOR X X
MAGDA (cuidadora) X X
POSEIDON X X
ARTEMISIA X X
Total 2 2 2 2

Fonte primaéria.

A manutencdo de uma boa saude bucal estda diretamente relacionada a
habilidade da pessoa controlar o biofilme dentario. Os resultados encontrados
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revelaram excelentes indices de placa e gengival da mée e cuidadora, cujo grau de
instrucé@o € o superior. A relacé@o entre o nivel de escolaridade e os indices de placa e
gengival foi encontrada no estudo de Cardoso (2018), entretanto a pessoa indice nao
mostrou resultado tao favoravel, devido as dificuldades relatadas pela cuidadora para
realizar a higiene bucal de sua filha. As dificuldades encontradas pelos cuidadores na
execucao da higiene bucal de pessoas com deficiéncia foram investigadas por autores
como Campanaro et al. (2014).

5.1.4 A Familia de Aster e a vivéncia com o universo do autismo

Aster tem seis anos e apresenta o autismo em uma forma mais severa. Ele no
fala e ndo interage com as pessoas, mas vai a escola, embora nao consiga
permanecer em sala de aula, ficando andando pela escola. A familia, composta pelos
pais, Tulipa e Narciso, além da irm& Dalia residem em uma confortavel casa de sete
cobmodos num bairro central da cidade. Seu pai Narciso, cinquenta e quatro anos, é
comerciante e, atualmente é portador de cancer, estando afastado de suas atividades
profissionais para se curar da doenca. Sua mae, Tulipa, vinte e cinco anos, é dona de
casa e Ddlia, doze anos, é estudante. Narciso vem de uma familia de quatro irmaos,
seus pais estdo separados, mas mantém relacéo amigavel.

Dentre seus irméos, ele tem particular afeicdo por Zinia, além de ter uma
relacdo de afinidade com o sogro Péssego, sessenta e sete anos, auxiliar de servicos
gerais. Tulipa, vinte e cinco anos, vem de uma familia de dois irmaos e, apesar de ter
somente um irmao, ndo tem um bom relacionamento com ele. Seus pais ainda sao
casados e moram na parte inferior do duplex onde reside a familia de Aster. As inter-

relacdes familiares sdo mostradas na cartografia do genograma da figura 10.
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A vida social da familia € muito calma e introspectiva. Os pais de Aster relatam
a dificuldade de integra-lo na escola, devido ao seu comportamento disperso. A
escola, por sua vez, ndo sabe lidar com a situacéo, deixando Aster & vontade no
espaco escolar. Tulipa e Narciso se ressentem do preconceito das pessoas em
relacdo ao filho quando o levam, a escola ou a recreac¢ao em locais publicos.

Aster normalmente n&do é agressivo, mas agride & mae sempre que quer algo,
como mudar o canal da TV, pegar o celular de alguém ou quando esta impaciente.
Nestes momentos, os familiares o levam para passear de moto ou para tomar banho.
Quando algo o assusta, como sons em alto volume, Aster corre para o quarto com
medo. Tulipa relata que a crianca dorme abracado a ela. Nao se percebeu
desequilibrios na saude de nenhum dos familiares da pessoa indice.

O diagnostico de autismo se deu somente quando o garoto tinha trés anos. Uma

amiga da familia comentou o fato de Aster ainda ndo falar, além de seu
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comportamento diferenciado das criancas da mesma idade. Entdo a familia o levou
ao especialista. Durante o estudo, percebeu-se que a familia tem o suporte (Figura
11) dos servicos de saude (ESF, da secretaria da saude (transporte sanitario), Centro
de Especialidades Odontologicas-Regional (CEO-R) e da APAE, em Sobral, mas
quando é necessério, a familia paga consultas e exames. No entanto, a familia ainda

n&o o levou a um fonoaudiélogo para ver a possibilidade de Aster vir a falar.

Figura 11 - Ecomapa da familia de Aster.
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Fonte priméria.

Os achados dos indices de placa e gengival da familia estdo evidenciados no
Quadro 5. A inflamacgéo gengival e o acumulo de biofilme dentario estdo intimamente
relacionados com uma pobre higiene oral, podendo estes problemas conduzir a
doenca periodontal com danos irreversiveis no periodonto e a carie e suas
consequéncias (BRASIL, 2004).
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Quadro 5 - Levantamento dos indices de placa e gengival da Familia de Aster. Santana
do Acarau, 2019.

INDICE DE PLACA INDICE GENGIVAL
NOME 0 1 2 3 0 1 2 3
FAMILIA 04
ASTER X X
TULIPA (cuidadora) X X
NARCISO X X
DALIA X X
Total 1 2 1 1 2 1

Fonte priméria.

Percebeu-se, na familia em estudo, que a pessoa indice mostrou indices de
placa e gengiva bastante dispares dos demais membros da familia, devido as
dificuldades para realizar a higiene oral de Aster, relatado pela cuidadora. Este achado

é corroborado pelo trabalho de Campanaro et al. (2014).

5.1.5 A Familia de Addnis e a vivéncia com uma ma formacéao cerebral

Adbnis, dois anos, tem uma ma formacado cerebral, cujo diagndstico ainda é
indefinido. Seu pai era vigilante e foi assassinado em servi¢o, quando Vilma, sua mae,
ainda o carregava no ventre. A partir do ocorrido, Vilma passou a morar na casa da
sogra Electra e seus cunhados Josi e Barnei.

A familia reside em um pequeno apartamento proprio de cinco cémodos. Fred é
fruto da relacdo estavel entre Morpheu, cinquenta e cinco anos, vendedor e Electra,
ex agricultora e atual dona de casa, cinquenta e dois anos que, posteriormente, teve
uma relacdo estavel com Zorro, vendedor de cinquenta e cinco anos. Desta relacédo
nasceu Josi, vinte e nove anos, que € casada com Barnei, um agricultor de trinta e
trés anos. Josi € tia e cuidadora de Adoénis. Fred, conforme relatou a viuva, foi ‘criado’
pela avo, com quem tinha uma relacdo de muita proximidade. A avo do pai de Adonis
reclamava da predilecdo de Electra pela filha J6si, mas Fred ndo se importava e
ajudou a familia, sempre que foi possivel.

Conforme a mée da pessoa indice, Fred também tinha muita proximidade com

sua avoé Opala. A cartografia do genograma é mostrada na Figura 12.
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Figura 12 - Genograma da Familia de Adonis.
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Vilma, vinte e trés anos, atualmente € comerciante, namora Magneto, ‘ofice boy’
de vinte e seis anos e planeja ir morar com ele. Durante algum tempo o nucleo familiar
demonstrou harmonia, mas quando Vilma resolveu procurar um novo relacionamento,
os conflitos comecaram a surgir. Percebeu-se que os conflitos giram em torno da
pensdo que Adonis herdou do pai, pois seus antecedentes paternos sobrevivem da
pensdo da crianca e do salario de Vilma. As circunstancias da morte de Fred e,
posteriormente, o nascimento de Adbénis com uma ma formacdo cerebral uniu os
familiares que deram apoio para a mae da pessoa indice. Electra e Josi foram seu
maior suporte, pois cuidavam da crianga enquanto Vilma trabalhava. Contudo, diante
do iminente afastamento da crianca e da perda da fonte de sobrevivéncia, evidenciou-
se uma relagao conflituosa entre Vilma, a sogra e a cunhada.

A anélise do ecomapa (Figura 13) evidenciou a tessitura da familia em busca de

suporte para enfrentar a nova situacao. A analise da rede de sustentacdo da familia
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para adaptar-se aos novos desafios enfrentados evidenciou o suporte rico em
afetividade dos familiares avo paterna Electra e da tia Josi, que acolheram Vilma ainda
gravida em seu lar e a ampararam quando Adodnis nasceu portando uma ma formacgéao
cerebral, além de o cuidarem com todo amor enquanto a mae trabalha. A familia
procurou adaptar-se, amparando-se mutuamente. A igreja também evidenciou um
vinculo e fluxo de energia fortes para os familiares da pessoa indice, que se sentiram

amparados pela fé em Deus.

Figura 13 - Ecomapa da Familia de Addnis.
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Fonte primaria.

Quando Adonis foi percebido como portador de uma ma formacéao cerebral, foi
encaminhado para o Centro de Neurorreabilitacio SARAH, em Fortaleza, pela ESF,
a fim de obter um diagndstico para seu problema. Os profissionais desta instituicao,
com seu acolhimento, se revelaram para a familia como fonte de esperanca para uma
possivel cura para a crianca, mostrando-se com vinculo e fluxo de energia moderados
na rede de sustentacdo da familia. J& a rede apoio da familia revelou o trabalho da

mae, a previdéncia social e a ESF com vinculos e fluxo de energia fortes. Os dois
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primeiros participantes, pela fonte de recursos financeiros, que lhes garantem a
sobrevivéncia e o Ultimo, por ter uma atuagao presente na vida da familia e no territorio
de atuacdo da equipe de saude. Os profissionais da clinica de fisioterapia foram
considerados pelos familiares de Adénis uma fonte de apoio da rede, ndo somente
pela assisténcia a salude que prestam a crian¢ca, mas também por acolhe-lo com
amorosidade, mesmo que considerados com um vinculo e fluxo de energia
moderados, se comparados com os demais participantes da rede. O vinculo e o fluxo
de energia mais ténue se evidenciou na instituicdo APAE, considerada pela familia
como de grande importancia, mas justificada como ténue, por ndo manterem a
constancia nas idas a instituicdo, devido a problemas de salude da crianga ou pela
impossibilidade da cuidadora em leva-lo na data agendada.

O levantamento dos indices de placa e gengival mostraram os resultados
apresentados no Quadro 6. Percebeu-se nos resultados uma relagéo entre os IP e IG
da mée, da criangca com deficiéncia e da cuidadora, 0s quais podem estar associados
as condicdes socioecondmicas e ao nivel de educacao da familia, o que é corroborado
por dados da literatura, 0s quais apontam para a associacao entre o nivel de educacéao
das méaes e cuidadores e as condi¢des socioeconbmicas e os habitos de higiene oral
das pessoas (FONSECA et al. (2015); SOUZA et al. (2015)).

Quadro 6 - Levantamento dos indices de placa e gengival da Familia de Addnis.
Santana do Acarau, 2019.

INDICE DE PLACA INDICE GENGIVAL
NOME 0 1 2 3 0 1 2 3
FAMILIA 05
ADONIS X X
VILMA X X
ELECTRA X X
BARNEI X X
JOSI (cuidadora) X X
Total 1 3 1 1 3 1

Fonte priméria.
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5.1.6 A Familia de Girassol e o espectro do autismo

Girassol, 12 anos, portador de Transtorno do Espectro Autista (TEA), é filho de
Spider, quarenta e um anos, vendedor e Orquidea, quarenta e trés, dona de casa. A
cartografia familiar esta retratada no genograma (Figura 14) em sua estruturacao
transgeracional, exibidos a partir dos avos paternos e maternos de Girassol, onde séo

destacados os vinculos afetivos intrafamiliares e interfamiliares.

Figura 14 - Genograma da Familia de Girassol.
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Fonte priméria.

A familia, que inclui ainda Lavanda, quinze anos, estudante, reside em casa
alugada num bairro central da cidade de Santana do Acarau, Ceard. Spider e Orquidea
possuem um casamento formal no religioso e civil, coabitam o mesmo espagco com 0s

dois filhos e a unido do casal € reconhecida pelos demais membros da comunidade.
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Considerando o modelo de ciclo de vida familiar proposto por Duvall (1994), a
familia investigada se enquadra nos estagios de desenvolvimento IV (com criangas
em idade escolar) e V (com adolescentes), sendo este ultimo um estagio de muita
relevancia, requerendo equilibrio entre liberdade e responsabilidade, a medida em que
o adolescente vai vivenciando a sua individualidade. Talvez, pela criticidade desta
fase, a irma da pessoa indice mostre-se de dificil convivéncia em casa e revela uma
relacdo de distanciamento com o irmao, sendo este comportamento identificado como
ciumes, pela familia. Os pais, naturalmente, devem, neste estagio de
desenvolvimento, estabelecer, com a adolescente, uma relacdo que favoreca o
aumento da sua autonomia. Contudo, o adoecimento de Magndélia ndo tem permitido
estabelecer uma relacdo neste nivel, pois sua ansiedade e depressdo a levam a
manter a adolescente junto a si, como a querer protege-la do que esta la fora, no
mundo, segundo o relato de sua irméa Gardénia.

Spider provém de uma familia, do Rio Grande do Norte, de oito filhos. Seu pai,
Hilarion, veio a 6bito com cinquenta e cinco anos devido a um acidente de moto. Sua
mae, Magndlia, de sessenta e trés anos, aposentada, € portadora de diabetes e
hipertensao arterial. Orquidea é a primogénita de uma familia de trés irméos, sendo a
cacula Gardénia, vinte e oito anos, filha adotiva. A matriarca da familia e cuidadora da
pessoa indice tem uma relacdo conflituosa com o irmao Apolo e, desde a morte do
pai, Sécrates, de quem era muito proxima, € portadora de depressao e ansiedade.

Quando Girassol nasceu, trés anos apds a morte de seu avd materno, seu
transtorno ndo foi percebido, apesar de todos os familiares o acharem ‘muito
quietinho’. O transtorno foi identificado somente quando ele tinha sete anos, apés uma
crise de pneumonia. O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € uma desordem
complexa, incapacitante, do desenvolvimento mental e emocional, que afeta a
aprendizagem, a linguagem, o convivio social e leva a limitagcbes motoras, acome-
tendo criancas de todas as etnias e classes sociais.

O disturbio foi descrito, pela primeira vez em 1943, nos Estados Unidos, pelo
médico austriaco Leo Kanner (MELLO, 2019). Informagfes sobre o transtorno ainda
sdo vagas e sua etiologia ainda ndo esta definida pela ciéncia. Pacientes tém

dificuldades em obter diagndstico precoce e tratamento, pela caréncia de profissionais
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capacitados para lidar com o transtorno, sobretudo na rede publica. Dentro do
espectro autista, Girassol apresenta um grau leve do transtorno, o que o torna uma
crianga muito préxima do que se classifica como ‘normal’. Entretanto, seus pais
tiveram bastante dificuldade para aceitar o fato de que Girassol tem um transtorno.
Orquidea abandonou o emprego de vendedora, pois seu quadro de depressao piorou
significativamente. Spider, diante da situacdo da esposa, negociou no trabalho com
seu superior e se afastou do emprego por trés meses para ficar mais préximo da
familia, pois Gardénia, a cunhada que residia com a familia, apesar de toda o suporte
que dava a cuidadora, ndo podia ficar desempregada. Atualmente, Spider viaja a
semana inteira a trabalho, estando com os familiares somente nos fins de semana.
Orqguidea néo tem conseguido contribuir emocionalmente com o suporte necessario
para seu filho, devido ao seu adoecimento. Girassol necessita ser submetido a um
exame de ressonancia magnética, mas a cuidadora entra em panico e ndao concorda
com a realizacdo do exame, assim como ndo consegue leva-lo a instituicdes como a
APAE, na cidade vizinha.

Apesar da relevancia do tema, a literatura cientifica apresenta lacunas quanto
aos estudos que investigam a sobrecarga e o adoecimento dos cuidadores em
vulnerabilidade social (LINO et al., 2016). Os cuidadores em sobrecarga fisica ou
emocional requerem cuidado e autores, como Pegoraro e Caldana (2008), apontam a
necessidade de se prover cuidado a estes cuidadores, ressaltando que, nao raro, a
mulher cuidadora é acometida por problemas psiquiatricos. A sobrecarga traz em seu
bojo aspectos objetivos como alteragcdes na rotina, diminuicdo na vida social e
profissional, perdas financeiras, excesso de tarefas e o lidar com comportamentos
problematicos do sujeito cuidado, além de aspectos subjetivos como as expectativas
e 0S pensamentos positivos e negativos do cuidador (MARRON et al., 2008), sendo
comum o relato de sintomas de ansiedade e depressao pelos cuidadores de sujeitos
com transtorno intelectual (GALLAGHER et al., 2008), estando as maes par-
ticularmente vulneraveis, pois sédo elas que assumem o papel de cuidador principal na
maioria das familias (BARROS et al., 2017).

A demanda da familia com crianca portadora de condicéo crénica como TEA é

bastante impactadora sobre o cuidador, pois este necessita participar ativamente do
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cuidado da crianga, devido ao atraso no seu desenvolvimento, as limitagfes relativas
ao autocuidado como realizar higiene pessoal, vestir, andar, falar, além dos aspectos
relacionados a salude, educacéo, lazer e ao preconceito enfrentados pelos familiares
(PEGORARO e CALDANA, 2008).

A familia em estudo se ressente com o preconceito que tem enfrentado ao longo
destes ultimos cinco anos, encontrando na Igreja e na familia (médes e Gardénia,
principalmente) sua maior rede de sustentacdo. No desenho do ecomapa (Fig. 2)
visualiza-se as redes de sustentacdo e de apoio tecidas pela familia ao longo da
experiéncia de adoecimento e busca por cuidado. Destaca-se auséncia de vinculo
forte e de fluxo de energia da familia em relacéo a instituicio APAE, a qual seria um
apoio em potencial importante para a pessoa indice, contudo o adoecimento da
cuidadora néo possibilitou o fortalecimento do vinculo com a instituicdo e o fluxo de

energia entre ambos foi interrompido.

Figura 15 - Ecomapa da Familia de Girassol.
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Fonte primaria.
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Percebeu-se que nas instituicdes em que o vinculo se fez moderadamente, a
exemplo do centro de apoio psicossocial (CAPS), este foi estabelecido com os
profissionais de saude especialistas da unidade da rede de assisténcia a saude, que
mais diretamente contribuiram para o cuidado da cuidadora.

A rede de sustentagdo da familia constitui-se de alguns familiares e amigos mais
proximos, o CAPS e a Igreja. Dentro da rede de apoio, a escola assume relativa
importancia, pela confianca que a méae tem na instituicdo, entretanto os profissionais
qgue acolhem Girassol, diariamente, ndo se mostram preparados para lidar com
criangas com o transtorno do qual Girassol € portador ou qualquer outro tipo de
deficiéncia.

O vinculo, sendo uma relacdo embasada na responsabilizacéo do profissional e
na resolutividade do cuidado, necessariamente leva a interdependéncia de
compromissos dos profissionais de salde com o sujeito adoecido e vice e versa. Na
experiéncia de adoecimento da matriarca simultaneamente a existéncia de um ente
da familia com condicédo crénica, a rede de apoio acionada pela familia, notadamente
constituida por instituicdes e profissionais de saude, tem se mostrado pouco potente
para garantir o cuidado integrado aos dois agravos, de modo continuado e prolongado,
conforme orienta os principios do Sistema Unico de Salde (SUS).

Os resultados da avaliacéo para levantamento dos indices de placa e gengival
podem ser vistos no quadro 7. Os resultados dos IP e IG da cuidadora e da pessoa
indice se mostram relacionados. Neste resultado, pode-se inferir que os habitos de
higiene bucal da mae e cuidadora de Girassol influenciaram no resultado, ja que a

cuidadora inspeciona e, muitas vezes, realiza a higiene bucal de seu filho.



Quadro 7 - Levantamento dos indices de Placa e Gengival da Familia de Girassol.

Santana do Acarau, 2019.
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INDICE DE PLACA

INDICE GENGIVAL

NOME 0 1 2 3 0 1 2 3
FAMILIA 06
GIRASSOL X X
ORQUIDEA (cuidadora) X X
SPIDER X X
LAVANDA X X
Total | 2 2 2 2

Fonte priméria.

5.2 Caracterizagado das criancas com deficiéncia e suas familias

As informacgbes deste tépico se referem a caracterizacdo das seis familias

participantes da pesquisa. Conforme observa-se na Tabela 1, 1/3 das familias reside

em casa alugada e 2/3 em casa propria, variando o numero de cobmodos das moradias

de cinco comodos (2), seis comodos (1), sete comodos (2) e nove comodos (1).

Tabela 1

Caracterizacéo socioecondmica das familias das criancas com deficiéncia.

Santana do Acarau, Ceara, 2019.

CARACTERIZACAO SOCIOECONOMICA No
NUumero de pessoas no domicilio

3 pessoas 01
4 pessoas 03
5 pessoas 01
7 pessoas 01
Moradia

Residéncia prépria 04
Residéncia cedida pelos pais ou parentes 00
Residéncia cedida em troca de trabalho 00
Residéncia alugada 02
Quantidade de cdémodos na casa

5 cémodos 02
6 cobmodos 01
7 comodos 02
9 cémodos 01
Renda mensal familiar

1 salario minimo 01

2 salarios minimos

04
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mais de 3 salarios minimos 01
Fonte de renda familiar

Bolsa familia 00
Beneficio da assisténcia social 01
Emprego 02
Beneficio da assisténcia social e aposentadoria 01
Beneficio da assisténcia social e emprego 01
Pensdo, emprego e outras rendas 01

Fonte priméria.

Os achados revelaram que metade dos nucleos familiares (3) sdo compostos por
quatro pessoas e as demais familias se constituem com cinco pessoas (1), seis
pessoas (1) e sete pessoas (1). Os resultados encontrados relativos a renda familiar
revelaram que 2/3 das familias (4) ganha dois salarios minimos, uma familia ganha
mais de 3 salarios minimos e uma, apenas um salério minimo.

A fonte de renda provém, conforme os achados, de beneficio da assisténcia
social somente (1), emprego apenas (1), emprego e outras rendas (1), beneficio da
assisténcia social e aposentadoria (1), beneficio da assisténcia social e emprego (1)
e pensao, emprego e outras rendas (alugueis de iméveis, por exemplo) (1). Percebeu-
se que a situacao socioecondmica da quase totalidade das familias ndo esta abaixo
da linha da pobreza; que as moradias possuem um namero de cobmodos compativel
com o numero de pessoas, sem uma grande densidade domiciliar, ndo colocando as
familias em risco de salde; que a fonte de renda das familias provém, em metade dos
nacleos f.amiliares, de recursos do governo federal, em parte ou no todo.

As condicdes socioeconbmicas, na maioria dos casos, podem determinar o
acesso a informacdo e aos servicos, seja de educacdo, saude e outros e
consequentemente, a uma melhor qualidade de vida. A baixa renda pode estar
associada a menos acesso aos servicos odontoldgicos e aos produtos de higiene e
também ao menor conhecimento sobre 0s corretos habitos de higiene bucal e a alta
prevaléncia e severidade das doencas da cavidade oral.

Fonseca et al. (2015) e Souza et al. (2015) sugerem que existe uma relacao
inversa entre os indicadores socioeconémicos e a vulnerabilidade a agravos mais
prevalentes da cavidade bucal. As condigbes socioeconémicas desfavoraveis, como

pouca escolaridade e baixa renda, dificultam o acesso as informacdes sobre saude e
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a produtos necessérios a higiene bucal, como pasta de dente e fio dental. Isto pode
favorecer ao declinio dos habitos de higiene oral e, consequentemente, favorecer o
acumulo de biofilme dentario e aumento do risco de problemas periodontais.

Conforme Narvai e Frazao (2008), a saude bucal é parte indissociavel da saude
geral e, como tal, estiq diretamente relacionada as condi¢bes socioeconémicas da
populacdo, pois condicbes socioecondmicas favoraveis permitem acesso a bens
materiais, alimentacdo, moradia, saneamento, trabalho, educacéo, renda, transporte,
lazer e acesso aos servicos de saude e informacédo. Esta assertiva esta corroborada
pelos dados do ultimo levantamento epidemioldgico realizado em 2010 (IBGE, 2010)
e pelos achados de autores como MOTTA (2016), estando as regides Norte e
Nordeste em posicéo desfavoravel no pais, quando se analisa as variagdes regionais
no perfil de saude bucal e as condigcbes socioecondmicas (SILVA, MACHADO,
FERREIRA, 2015).

Neste contexto, populacdes residentes nestas regides menos favorecidas
economicamente estdo mais vulneraveis a carie e a doencas periodontais, em funcao
da baixa renda familiar e ao menor acesso a bens e servi¢os publicos de saude bucal.
Motta (2016) ressalta a importancia de se relacionar as condi¢gdes socioecondmicas
ao gerenciamento dos servicos de saude e as condi¢cdes de salude da populacéo,
devido a influéncia dos indicadores sociais e econémicos sobre o processo saude
doenca.

A maioria das pesquisas que associam agravos bucais a indicadores
socioecondmicos mostram apenas fatores isolados, ndo levando em consideracéo o
fato de que a saude bucal possui uma relacdo complexa com inUmeras condi¢cdes
relativas ao ambiente fisico e social, com variancias ao longo do tempo e do espaco,
requerendo uma interpretagcdo e uma analise mais abrangente (NOGUEIRA, 2010;
SILVA, 2015). Existe a necessidade de uma maior compreenséo coletiva do adoecer
bucal, enfocando a dimenséo social em seus distintos recortes.

O estudo mostrou que a totalidade das criangcas com deficiéncia da amostra
residem com sua progenitora, de modo que os pais constituem relevante fonte de
apoio social, sendo as mées as principais cuidadoras, com exce¢ao de uma familia,

cuja principal cuidadora € sua tia paterna. As avos oferecem auxilio, mas nao
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centralizam o cuidado das criangas. As mées que trabalhavam, deixaram seus
empregos para cuidar de suas criangas com deficiéncia, com excec¢do de uma familia,
cuja mae da pessoa indice ndo abandonou seu emprego, deixando seu filho aos
cuidados da tia paterna. Campanaro et al. (2014) encontrou resultado semelhante,
nos quais 88% dos cuidadores eram as mées.

A Tabela 2 mostra que todos os cuidadores sao do sexo feminino, tendo metade
deles de 19 a 29 anos e a outra metade tem mais de vinte e nove anos; 5/6 dos
cuidadores séo as proprias mées das criancas e apenas um cuidador € uma tia. Os
achados relativos ao grau de escolaridade revelaram que metade dos cuidadores (3)
completaram o ensino médio, um ndo completou o0 ensino médio, um completou o
ensino superior e um ndo completou o grau superior. JA os resultados relativos a
ocupacdo dos cuidadores mostraram que metade deles nunca teve uma profissao
definida, sempre foram donas de casa; uma era vendedora; uma foi professora e uma

era universitaria.

Tabela 2.

Caracterizacao dos cuidadores das familias de criancas com deficiéncia. Santana do
Acarau, Ceard, 2019.

CARACTERIZACAO DOS CUIDADORES No
Idade

< 18 anos 00
19 - 29 anos 03
> 29 anos 03
Sexo

Masculino 00
Feminino 06
Parentesco com a pessoa com deficiéncia

Mae 05
Tio (a) 01
Escolaridade

Ensino médio completo 03

Ensino médio incompleto 01
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Superior completo 01
Superior incompleto 01
Ocupacéo

Professora 01
Universitaria 01
Do lar 03
Vendedora 01

Fonte priméria.

Pessoas de estrato socioecondmico desfavoravel tendem a visitar menos
rotineiramente o Dentista e tém menos percepcdo dos cuidados de higiene oral
necessarios para prevenir o aparecimento de patologias. H4 também uma relacéo
entre o nivel educacional do cuidador e a existéncia de biofilme dentario. Maes com
menos escolaridade podem possuir criangas com maior indice de placa, uma vez que
0s maus habitos de higiene oral e menor conhecimento sobre saude oral sdo mais
frequentes (CARDOSO, 2018).

Os resultados pertinentes as criancas com deficiéncia (Tabela 3) revelaram que
as deficiéncias mais evidenciadas no territério AVIS | foram a paralisia cerebral (PC)
(2 criancas) e Transtorno do Espectro Autista (TEA) (2 criangas). As demais criancgas,
uma ndo tem um diagnostico definido e a outra tem um cisto intracraniano, conforme

relatado pela mae.

Tabela 3.

Caracterizacao das criancas com deficiéncia participantes da pesquisa. Santana do
Acarau, Ceara, 2019.

CARACTERIZAQAO DAS CRIANCAS No
Idade

<de1lano 00
1 -2 anos 01
3 -4 anos 00

5 -6 anos 02
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7 — 8 anos. 00
9 - 10 anos 01
11 anos 02
Sexo

Masculino 03
Feminino 03
Diagnostico médico

Transtorno do Espectro Autista (TEA) 02
Paralisia Cerebral (PC) 02
Cisto intracraniano 01
Indefinido 01
Tempo de diagnostico

1 ano 01
2 anos 01
3 anos 01
4.5 anos 01
5 anos 01
10 anos 01
Estuda

Sim 04
Nao 02

Fonte priméria.

Dentro do universo das criangas, quatro criangcas estudam e 2 ndo estdo na
escola, sendo que uma delas esta na faixa etaria na qual a crianca, normalmente, ndo
estd na escola. A outra crianca tem onze anos e ja estudou. A mée, que é dona de
casa, atribuiu o fato de sua filha ndo estudar & auséncia de uma cadeira de rodas, a
qual facilitaria o transporte e a sua permanéncia na escola e a auséncia de alguém
gue cuide da crianga no ambiente escolar.

Entretanto, percebeu-se no discurso da cuidadora a alusdo a situacGes de
preconceito em relacdo a sua filha quando diagnosticada com PC. A evidéncia do
temor de preconceito por parte da cuidadora pode também ter contribuido para a
evasao escolar da pessoa indice. A percep¢cao de que sua crianca € estigmatizada
pode ter tornado penoso, para a cuidadora, deixar sua filha na escola, o que
certamente pode ter gerado impacto emocional e social, tanto para a mae quanto para
a crianca. A evaséo por preconceito também foi um achado do estudo de Minatel e
Matsukura (2015).
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A escola, por sua vez, ndo dispde de pessoal qualificado para lidar com a
deficiéncia, estando ambos, escola e familia convencidos de que a deficiéncia pode
constituir-se em obstaculo para a integracdo, engajamento e desempenho
satisfatorios nas atividades desenvolvidas no ambiente escolar. Oliveira e Paula,
(2012); Nunes et al., (2013) relatam que, mesmo com aporte legal e o discurso da
inclusdo escolar, ha incerteza e inseguranca na percepcao das familias e dos
profissionais envolvidos neste processo.

Gregorutti e Omote (2015) acreditam que no ambiente escolar as criancas com
deficiéncia podem alcancar progresso educacional e integracdo social. A interacéo
com os pares, segundo Costa e Oliveira (2019) € uma estratégia que deve ser
viabilizada pela e na escola. Certamente os autores se referem a uma realidade, na
gual o sistema educacional estd em processo avancado de adequacéo as condi¢cdes
da deficiéncia vivenciada pelas familias brasileiras e ao aparato legal que as garante
direitos sociais, de saude e de educacdo. Entretanto, ainda se percebe, nas escolas,
realidades como a relatada por Sousa (2018, p. 115), ”[...] em que foi evidenciada
praticas sociais e educacionais pouco adequadas a promocédo da aprendizagem em
um efetivo processo de ensino com e para estudantes com deficiéncia, capaz de
respeitar seus estilos de aprendizagem, bem como as especificidades e identidades
desse publico [...]". Esta é a realidade vivenciada pelas familias das quatro criancas
com deficiéncia que estdo na escola (Tabela 3). E perceptivel a dificuldade por parte
dos profissionais escolares para organizar ambientes, 0os quais possam ofertar uma
aprendizagem de conteudos significativos para todos as criangas, indiferentemente
de suas diferencas cognitivas, sensoriais ou fisicas (TEDESCO; MOLARI., 2019)

Apesar de serem conscientes de que a escola ndo tem pessoal capacitado para
lidar com a deficiéncia de seus filhos, a instituicdo lhes d4 um suporte valoroso, pois
no periodo em que a crianga esta no ambiente escolar, os cuidadores ocupam-se com
outras atividades nao tdo desgastantes emocionalmente e isto |hes alivia a
sobrecarga, evitando adoecimento. Este achado é corroborado pelos estudos de
Gregorutti e Omote (2015).

5.3 Saude bucal das criangas com deficiéncia e suas familias
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5.3.1 Indice de placa e indice gengival das familias

As pessoas com deficiéncia, de modo geral, possuem um pobre padrdo de
higiene bucal e um maior acumulo de biofilme, se comparados as pessoas sem
deficiéncia, estando esta situacéo relacionada, geralmente, com a ingestao frequente
de acucares na alimentacdo e/ou medicamentos de uso cronico, alimentos pastosos,
a presenca de defeitos no esmalte, movimentos inadequados dos musculos
mastigatorios e da lingua, disfuncdo na mastigacdo e degluticao, respiracdo bucal,
alteracdes no fluxo salivar e a inabilidade motora em realizar a propria higiene oral,
além da falta de informacdo dos cuidadores a respeito da saude bucal. Estes séo
fatores de risco que contribuem para a maior prevaléncia de doencas bucais neste
grupo populacional (CASTILHO, et al., 2016; BRITO et al.,, 2016). Estes fatores
agravantes deixam as criancas com deficiéncia expostas ao risco de uma maior
prevaléncia e gravidade das doencas carie e doenca periodontal, comprometendo a
sua saude oral. Neste contexto, percebeu-se a importancia de se levar aos cuidadores
orientacdes relativas as alteracdes bucais decorrentes da medicacao, seus efeitos
prejudiciais na denticdo e a necessidade da escovacdo apds sua administracao.

Os resultados mostrados no Quadro 8 apontaram indice de placa e indice
gengival bom para os cuidadores, pois quatro deles apresentaram IP=1, IG=1 e um
deles com uma situacdo excelente com IP=0 e IG=0. Somente um cuidador
apresentou uma condicdo dos indices de placa e gengival ruim (IP=2 e 1G=2). Ja entre
as criancas com deficiéncia, os resultados mostraram uma crianca com resultado
muito ruim (IP-3 e 1G=3); duas criancas com um resultado ruim para os indices (IP=2
e 1G=2) e trés criancas com um resultado bom para os indices de placa e gengival
(IP=1 e IG=1).
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Quadro 8 - Consolidado do levantamento dos indices IP e IG das familias participantes
do estudo. Santana do Acarau, 2019.

INDICE DE PLACA INDICE GENGIVAL
NOME 0 1 2 3 0 1 2 3
FAMILIA 01
Salvia (pessoa indice) X X
Valeriana (cuidadora) X X
Graviola X X
Jaspe X X
Luz X X
Mel X X
Hibisco X X
Total 2 2 3 2 2 3
FAMILIA 02
Jade (pessoa indice) X X
Esmeralda (cuidadora) X X
Carlos X X
Total 1 2 1 2
FAMILIA 03
Flor (pessoa indice) X X
Magda (cuidadora) X X
Poseidon X X
Artemisia X X
Total 2 2 2 2
FAMILIA 04
Aster (pessoa indice) X X
Tulipa (cuidadora) X X
Narciso X X
Dalia X X
Total 1 2 1 1 2 1
FAMILIA 05
Adobnis (pessoa indice) X X
JOsi (cuidadora) X X
Vilma X X
Electra X X
Barnei X X
Total 1 3 1 1 3 1
FAMILIA 06
Girassol (pessoa indice) X X
Orquidea (cuidadora) X X
Spider X X
Lavanda X X
Total 2 2 2 2
Total Geral 9 11 6 1 9 11 6 1

Fonte priméria.
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A partir dos resultados, pode-se inferir que a higiene oral (HO) das criangas com
deficiéncia esta deficiente e que os cuidadores se deparam com muitas dificuldades
para realizar a higiene oral das criancas sob seus cuidados.

A baixa higiene oral pode ter sido o maior fator contributivo para os achados do
estudo, pois os cuidadores relataram como fatores limitantes da realizagéo da higiene
oral atitudes decorrentes da propria deficiéncia das criangas, como empurrar a escova
com a lingua, morder a escova durante a escovacao e/ou fechar a boca durante a
escovacao.

A investigacao revelou uma prevaléncia de baixa a moderada de presenca de
placa e inflamacéo gengival, obtendo-se uma correlagéo positiva entre IP e IG. Este
achado corrobora o entendimento l6gico de que quanto mais placas nos dentes, mais
gengivite devera ter o individuo (RIBEIRO et al., 2002).

Autores, como Fonseca (2015), relatam que o processo saude/doenca
periodontal e carie é dindmico e, em muitos casos reversivel, estando sujeito a fatores
de ordem individual e coletiva que interagem entre si, sendo o biofilme dentario (no
nivel e abaixo da margem gengival) associado a ma higiene oral apontado como um
dos principais fatores etiol6gicos dessas doencas da cavidade oral, estando este
determinante associado a outros fatores, como as condi¢des socioeconémicos,
psicossociais e comportamentais, os quais podem influenciar fortemente as condigbes

e saude bucal das sociedades humanas.

5.3.2 Caracterizacao dos habitos de saude bucal das familias de criangcas com
deficiéncia

A totalidade dos entrevistados achou que os dentes posteriores ficam cariados
com mais frequéncia, contudo todos eles escovam mais os dentes anteriores. Talvez,
devido a este habito, a experiéncia de carie destas pessoas seja mais nos elementos
dentarios posteriores. A maioria dos sujeitos (5) achou que os alimentos que mais
causam carie sdo os doces, somente um achou que sao os doces e as carnes, que

ficam entre os dentes, os alimentos que mais causam carie.
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Caracterizacao dos habitos de saude bucal de familias de criancas com deficiéncia.

Santana do Acarau, Ceara, 2019.

HABITOS DE SAUDE BUCAL No
Quantas vezes ao dia vocé acha que precisa escovar os dentes

para evitar problemas na boca?

3 vezes 06
2 vezes 00
1vez 00
nenhuma vez 00
Em que horério vocé acha que deve escovar os dentes para

ter saude bucal?

Ao acordar, apos almoco e antes de dormir 01
Ao acordar, apds almoco e apés o jantar 02
Pela manha, ap6s o almoco e apds o jantar 02
Ao acordar 01
Vocé escova a lingua apés escovar os dentes?

Sim 06
N&o 00
Por qué?

Para evitar mau cheiro 04
Para tirar a massinha branca 01
N&o sei, aprendi na escola 01
Vocé acha que deve usar o fio dental?

Sim 06
N&o 00
Por qué?

Para remover sujo entre os dentes 03
Para remover as carnes entre os dentes 02
Para remover sujeiras onde a escova nao tira 01
Em que momento do dia vocé acha que deve passar o fio

dental?

Apo6s almocgo ou apds comer carne 01
Apbs a escovacao da noite 01
Apoés o almocgo 01
Apbs o almogo e sempre que incomodar 01
N&o usa 01
O que vocé acha que acontece, se ndo limpar seus dentes e

sua boca?

Cérie 02
Céarie e mau halito 02
Cérie, mau halito e problemas de estbmago 01
Cérie e sangramento na gengiva 01

Quais os dentes que ficam cariados com mais frequéncia?



Dentes da frente

Dentes de tras

Todos os dentes

Quais os dentes que vocé mais escova?
Dentes da frente

Dentes de tras

Todos os dentes

Quais os alimentos que, na sua opinido, causam mais carie?
Doces

Doces e carne entre os dentes

Vocé costuma ir ao Dentista de quanto em quanto tempo?
Quando sente dor

Quando sente dor ou percebe cérie

Quando tem algum problema

Motivos para néo ir ao Dentista com frequéncia

Falta dinheiro

Dificil acesso no setor publico

Medo

Nao gosta

A pessoa com deficiéncia costuma ser levada ao Dentista?
Sim

N&o

De quanto em quanto tempo?

Nunca foi

S6 quando tem dor

De seis em seis meses

Quando a pessoa com deficiéncia é levada ao Dentista, qual
€ 0 motivo?

Rotina

Dor de dente

Nunca foi

Cuidar da Higiene Bucal da pessoa com deficiéncia é, para
VOCé, importante?

Sim

N&ao

Por qué?

Para que ele (a) ndo sinta dor e sofra

Para que ele (a) ndo tenha carie e precise arrancar o dente
Para manter os dentes saudaveis e bonitos

Para néo ter cérie e dor de dente, pois ele ndo fala e ndo vou saber
Quais as dificuldades que vocé encontra para fazer a limpeza
da boca da pessoa com deficiéncia?

N&o abre a boca e empurra a escova com a lingua
N&o abre a boca e morde a escova
N&o abre a boca, empurra a escova com a lingua, tosse, vomita

00
06
00

06
00
00

05
01

03
02
01

01
02
01
02

02
04

02
02
02

01
02
03

06
00

03
01
01
01

02
01
01
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Tem ansia de vomito 01
Quer terminar rapido 01
Quantas vezes vocé faz higiene bucal da pessoa com

deficiéncia durante o dia?

Crianca néo deixa 01
Nao consegue 02
Esquece 02
Ele (a) tem facilidade de vomitar ap6s o almoco 01

Fonte priméria.

As boas praticas de saude bucal orientam que o individuo deve ir ao Dentista,
semestralmente como rotina, para manter uma boa saude bucal. Os achados deste
estudo mostraram que os cuidadores procuram o0s servicos de saude bucal somente
quando sentem dor (3), quando sentem dor ou percebem cérie (2) ou quando tém
algum problema (1), sendo os motivos a falta dinheiro (1), o dificil acesso no setor
publico (2), o medo (1) e o ndo gostar de Dentista (2). Em relacdo a crianca com
deficiéncia ser levada ao Dentista, 2 cuidadores revelaram que costumam levar e 4
revelaram que ndo costumam levar a crian¢a ao Dentista e que a frequéncia com que
as criangas vao a algum servico de saude bucal, os entrevistados revelaram que
levam sé quando a crianca tem dor (2), leva de seis em seis meses (1) e nunca levou
(3), sendo que as motivacdes para as levar ao Dentista foram: dor de dente (2), rotina
(1) e nunca levou (3).

Todos os cuidadores acharam que é importante cuidar da higiene oral das
criancas com deficiéncia, sendo os motivos revelados pelos entrevistados: para que a
crianca nao sinta dor e sofra (3); para que a crian¢ca ndo tenha cérie e precise arrancar
o dente (1); para manter os dentes da crian¢a saudaveis e bonitos (1) e para que a
crianca ndo venha a ter carie e dor de dente, pois ela ndo fala e ndo consegue se
expressar. As consequéncias da higiene bucal ineficiente, ndo somente de criancgas,
mas de todas as pessoas com deficiéncia, ndo se limitam a cavidade bucal, visto que
ja estd demonstrada a associacao da higiene bucal inadequada com deteriora¢do na
saude bucal e piora na qualidade de vida desta populacdo (SHYAMA et al., 2013).

Ficou evidente que todos os cuidadores sédo conscientes de que devem realizar
a higiene oral das criancas trés vezes ao dia, mas apenas dois deles o faz nesta

frequéncia, 3 o faz duas vezes ao dia e 1 o faz apenas uma vez ao dia. As motivacdes
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reveladas pelos cuidadores para ndo realizarem a higiene oral das criangas na
frequéncia ideal foram: que a crianga ndo deixa realizar a higiene oral (1); que n&o
consegue (2); que esquece (2); que a crianca tem facilidade de vomitar apds o almoco
(1). As dificuldades encontradas pelos cuidadores para realizar a higiene oral das
criancas com deficiéncia foram que, durante a execucao da higiene oral, a crianga nao
abre a boca e empurra a escova com a lingua (2); a crianca ndo abre a boca e morde
a escova (1); a crianca nao abre a boca, empurra a escova com a lingua, tosse, vomita
(1); a crianca quer vomitar (1) e a crianca quer terminar rapido (1). Numa analise
subjetiva, fica evidente, nestes achados, a preocupac¢éo dos cuidadores em proteger
as criancas de qualquer tipo e sofrimento, até mesmo machucé-las, durante a higiene
oral. Campanaro et al.,, (2014), relata, em seu trabalho, que apenas 10% dos
cuidadores conseguiam realizar, sem problemas, a higiene bucal das criancas com
deficiéncia sob sua responsabilidade e que, dentre as dificuldades relatadas pelos
cuidadores, para a realizacéo da higiene oral das criangas, a limitagéo da abertura de
boca foi a principal, o que corrobora os achados deste estudo.

Tem sido referido, que familias de nivel socioecondmico mais baixo possuem
maior dificuldade em garantir para seus filhos habitos de higiene oral na frequéncia
adequada para evitar acimulo de placa bacteriana e desenvolvimento de patologias
orais. Criancas de familias com condi¢des socioeconémicas mais baixas tém maior
tendéncia a ter uma higiene oral inadequada (CARDOSO, 2018). Autores, como
Schroth e Cheba (2016), esclarecem que isto pode explicar a maior propensao para o
desenvolvimento de agravos bucais destas criangas.

A gengivite (inflamagdo da gengiva) e a céarie apresentam alta prevaléncia nas
populacdes humanas, estando fortemente associadas a uma pobre higiene bucal
(BRASIL, 2004). A relagdo de baixo nivel socioecondmico e alta prevaléncia de
gengivite pode ser atribuida ao fato de as pessoas de menor poder aquisitivo terem
menos acesso a assisténcia odontolégica, menor grau de instrucdo, inclusive as
relacionadas aos cuidados com higiene bucal, o que pode acarretar menos
preocupacao com a saude e o bem-estar (FIGUEIREDO; KUNKEL; SILVA, 2016).

Apesar da necessidade de um acompanhamento odontologico adequado, a
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) (2012) relata, que apenas 3% da populacao
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total de pessoas com deficiéncia tem acesso aos tratamentos odontologicos. Esta
realidade tem como fatores determinantes a desinformagdo, a falta de
comprometimento dos responsaveis, ao acesso dificultado aos servicos de saude

bucal e ao custo do tratamento em consultério privado (AVENALL, L. et al, 2011).

6 CONSIDERACOES FINAIS

Ao longo da investigacédo, as ferramentas de abordagem familiar, Genograma e
ecomapa, se revelaram como relevantes instrumentos de avaliacdo e compreensao
da complexidade dos contextos de vida e do processo salude-doenca das familias
estudadas e como ferramentas que podem subsidiar a equipe de saude a interferir
terapeuticamente, de forma mais qualitativa e eficaz nas situacfes do dia a dia na
ESF. Pode-se inferir que as visitas domiciliares e a constru¢do das ferramentas de
abordagem familiar, genograma e do ecomapa, sdo de grande importancia para as
acOes e servicos dos profissionais da area da saude no contexto familiar,
especialmente nos grupos de maior vulnerabilidade.

Apesar da pesquisa conter limitagcdes devido ao foco se voltar apenas para o
relato das familias, ndo se tendo ouvido outros integrantes da rede de apoio, contribuiu
significativamente para conhecer, desvelar as realidades e visdo de mundo das
familias estudadas, o contexto onde estéo inseridas, além de estreitar as relacdes
entre equipe de saude e familias estudadas.

Apesar da progressiva democratizacdo do acesso a saude para a populacdo e
0s crescentes programas de combate a miséria, as condi¢des de pobreza prevalecem
no pais e este fato contribui, substancialmente, para a prevaléncia de agravos na
cavidade bucal das pessoas. A partir de dados consultados na literatura, ha indicativos
comprovativos de que fatores socioecondmicos, como a baixa renda da populacéo
sdo determinantes na falta de higienizacdo bucal e acesso a bens materiais e a
servicos odontolégicos, caracterizando, assim, maior probabilidade na aquisicdo da
carie dental, mais que os fatores organicos ou sistémicos.

O estudo evidenciou a necessidade e a importancia de se instituir programas de
atencao a saude bucal orientados as criancas com deficiéncia e suas familias, a fim

de promover acdes preventivas efetivas, além de estabelecer vinculo entre equipe de
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saude-usuario-familia. Constatou-se que as condi¢des periodontais e de higiene bucal
das criancas com deficiéncia incluidas neste estudo ndo estédo satisfatérias, exigindo
acOes preventivas em saude bucal focadas em orientacdo aos familiares e cuidadores

para a efetividade da higiene oral das criancas com deficiéncia.
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