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RESUMO

Este estudo tem por objetivo analisar o nivel de letramento em saude bucal (LSB)
e os fatores associados ao impacto familiar de cuidadores de criancas e
adolescentes com paralisia cerebral (PC). Trata-se de um estudo transversal
analitco com abordagem quantitativa, com aplicacdo de questionério
sociodemogréfico, pessoal e clinico, escala de impacto familiar (EIF) e instrumento
de avaliacdo de letramento em saude bucal (BREALD-30). Foram pesquisados 131
cuidadores de criancas/adolescentes em tratamento de reabilitacdo e readaptacéo
em um centro de referéncia de Goiania/GO, no periodo de agosto a dezembro de
2021. Os resultados evidenciaram que o baixo nivel de LSB esta associado a
maiores niveis de impacto familiar em cuidadores de criangas/adolescentes com
PC (r =-0,195, p = 0,0257). Com relacao ao perfil dos cuidadores, 92,4% eram do
sexo feminino. A idade minima foi de 20 anos e a maxima de 63 anos, com média
de idade de 36 anos (£8,7). Na associacdo dos aspectos sociodemograficos com o
nivel de LSB, identificou-se maior escore naqueles casados (p=0,0081), em quem
afirmou ter ensino superior (p<0,0001), em quem recebeu diagnostico de PC algum
tempo apos a alta hospitalar pds-parto (p=0,0028), naqueles que recebem ajuda
nos cuidados diarios da crianca/adolescente com PC (p=0,0050) e em quem
recebia acima de trés salarios minimos (p<0,0001). Na associacdo dos aspectos
pessoais e clinicos com o nivel de LSB, evidenciou-se que o maior escore de LSB
esta entre aqueles que referiram ter regular dificuldade em realizar a higiene bucal
(p=0,0016). Maior escore em cuidadores que nao estavam trabalhando atualmente
(p=0,0118), que nao recebia ajuda nos cuidados da crianca/adolescente
(p=0,0019), naqueles que necessitavam de transporte adaptado para a
crianca/adolescente (p=0,0230) e nos que afirmaram que nao realizavam
atividades de lazer em familia (p<0,0001). Em relagédo a associacdo dos aspectos
pessoais e clinicos com o nivel de impacto familiar, identificou-se maior escore
relacionado a auséncia da frequéncia diaria do uso do fio dental (p=0,0039),
naqueles que afirmaram que o fato de ter uma crianca/adolescente com PC gera
muito impacto na vida (p<0,0001) e nos que referiram que o comprometimento
motor da sua crianca/adolescente era nivel V (p=0,0203). Conclui-se que o LSB é
um recurso essencial para a promocao em saude bucal no auxilio das dificuldades
diarias desses cuidadores, que dedicam suas vidas a crian¢a/adolescente com PC,
contribuindo para menor impacto familiar.

Palavras-chave: Impacto psicossocial, Letramento em salde; Paralisia cerebral,
Saude bucal.
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ABSTRACT

This study aims to analyze the level of oral health literacy (LSB) and the factors
associated with the family impact of caregivers of children and adolescents with CP.
This is an analytical cross-sectional study with a quantitative approach, with the
application of a sociodemographic questionnaire, family impact scale (EIF) and oral
health literacy assessment instrument (BREALD-30). A total of 131 caregivers of
children/adolescents undergoing rehabilitation and readaptation treatment were
surveyed at a reference center in Goiania/GO, from August to December 2021. The
results showed that a low level of LSB is associated with higher levels of family
impact in caregivers of children/adolescents with CP (r = -0.195, p = 0.0257).
Regarding the profile of caregivers, 92.4% were female. The minimum age was 20
years, and the maximum was 63 years, with a mean age of 36 years (£8.7). In the
association of sociodemographic aspects with the level of LSB, a higher score was
identified in those who were married (p=0.0081), in those who claimed to have
higher education (p<0.0001), in whom sometime after hospital discharge they
received the diagnosis of CP (p=0.0028), in those who receive help in the daily care
of the child/adolescent with CP (p=0.0050) and in those who received more than
three minimum wages (p<0.0001). In the association of personal and clinical
aspects with the level of LSB, it was evidenced that the highest score of LSB is in
those who reported having regular difficulty in performing oral hygiene (p=0.0016).
Higher score in caregivers who were not currently working (p=0.0118), in those who
did not receive help with child/adolescent care (p=0.0019), in those who needed
adapted transportation for the child/adolescent (p= 0.0230) and in those who stated
that they did not perform family leisure activities (p<0.0001). Regarding the
association of personal and clinical aspects with the level of Family Impact, a higher
score was identified in the absence of daily flossing frequency (p=0.0039), in those
who stated that having a child/ adolescent with CP generates a lot of impact on life
(p<0.0001) and in those who reported that their child/adolescent's motor impairment
was level V (p=0.0203). It is concluded that the LSB is an essential resource for the
promotion of oral health and that it will help in the daily difficulties of these
caregivers, who dedicate their lives to the child/adolescent with CP, contributing to
a lower family impact.

Keywords: Psychosocial impact; Health literacy; Cerebral palsy; Oral health.
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1 INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC), também denominada encefalopatia crénica nao
progressiva, compreende uma desordem da postura e do movimento, que é
ocasionada por lesdo no sistema nervoso central (SNC), e causa limitacdo de
atividades funcionais (DIAMENT; CYPELS; REED, 2010). As causas da PC sao
multifatoriais, as quais podem atingir areas do cérebro fetal ou infantil. Dentre os
fatores associados estdo os fatores pré-natais, como: infec¢cdes congénitas do
grupo TORCH (toxoplasmose, rubéola, citomegalovirus, herpes e HIV)
(MAGALHAES et al., 2011), quadros de hipéxia e malformacées do SNC, bem
como de perinatais, incluindo: anoxia, e pos-natais, como: infeccfes, meningites,
lesdes traumaéticas e tumorais (GRACAQ; SANTOS, 2008).

Em paises desenvolvidos, identifica-se uma prevaléncia da PC de 2,1 para
cada 1.000 nascidos vivos (BRANDENBURG; FOGARTY; SIECK, 2019). Ademais,
essa prevaléncia é ainda maior em paises de baixa e média renda, como no Brasil,
com evidéncia de 7 para cada 1.000 nascidos vivos (MELO; QUINTO; SOUZA,
2015; ZANINI; CEMIN; NIQUE PERALLES, 2017).

O nascimento de um filho gera expectativas e impactos tanto na vida dos
pais como dos familiares, mudancas estruturais e organizacionais (OLIVEIRA;
POLETTO, 2015). E evidenciado que ao receber um diagnostico de um filho com
PC ha impacto, podendo levar a desajustes de ordem familiar. Além disso,
necessario se faz o inicio de atencéo integral a esta crianga/adolescente e sua
familia (MILBRATH et al., 2016).

O diagnostico de uma crianca/adolescente com PC atinge drasticamente a

familia levando davidas, medos, conflitos e incertezas. Os pais tendem a passar
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por um periodo de luto, em consequéncia da perda do filho idealizado e sonhado
(SANTOS et al., 2019). Ademais, cuidadores de criancas/adolescentes com PC
alegam pior saude fisica e mental, comparado com a populacdo em geral, com
niveis altos de depresséo, dor musculoesquelético e cansaco (SONG; MAILICK;
GREENBERG, 2018).

Cuidar de uma crianca/adolescente com PC pode exigir auxilio em tempo
integral e no decorrer desse processo de adaptacéo, a familia comeca a analisar a
sua realidade e inicia um processo de reestruturacdo (MILBRATH; MOTTA, 2016).
As redes de apoio a familia, de individuos com PC, sdo necesséarias para o
enfrentamento e a superacdo das complexidades da rotina (SANTOS et al., 2019).

Dentro deste contexto, os servicos de saude e, consequentemente, 0s
profissionais que prestam assisténcia nesses servicos devem estar atentos as
necessidades dessas familias, tendo vinculo empatico de confianca e acolhimento
(SANTOS et al., 2017). A¢des educativas ajudam a diminuir os danos na condi¢cao
social e de saude, causados pelo desgaste emocional e fisico, especificos da
situacao de cuidado (SANTOS et al., 2017).

Uma dessas necessidades imediatas € a acdo educativa em saude bucal,
haja vista que pacientes com PC apresentam alteracdes bucais consideraveis e
que esses individuos dependem de seus cuidadores para a realizagdo da higiene
bucal (CARDOSO et al., 2018).

Criancas e adolescentes com PC possuem alto risco de doencas bucais
como: céarie e doenca periodontal, em consequéncia da dificuldade motora para
conservacao de sua saude bucal, pouco acesso ao atendimento odontoldgico e
ingestao diaria de alimentos rico em acgucar (AAPD, 2016; AKHTER et al., 2017).

Essas infeccoes podem afetar os tecidos moles e duros da cavidade bucal,
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manifestando-se com sintomas de dor, febre e inchaco (AHMADI; EBRAHIMI;
AHMADI, 2021). A frequéncia de caries em criancas/adolescentes com PC sao
61,1% na denticdo decidua e 26,3% na denticdo permanente (LEMOS; KATZ,
2016). Em um estudo em criancas tailandeses com PC, por exemplo, a prevaléncia
de carie dentaria foi de 91,7% (PANSRIMANGKORN; ASVANIT; SANTIWONG,
2022).

Dessa forma, habitos de higiene bucal e orientacbes dietéticas devem ser
explicadas e reforcadas aos cuidadores, com o intuito de auxiliar e manter boa
saude bucal (CARVALHO et al.,, 2020). Faz-se necessario, portanto, que o
cirurgido-dentista agregue ao bom letramento em saude bucal (LSB). O LSB é a
capacidade de adquirir, processar e compreender informacfes e servigos
essenciais de saude, importantes para tomadas de decisdes adequadas na sua
propria satide (OLIVEIRA JUNIOR; MIALHE, 2022).

Por meio de instrumentos validados para os cuidados bucais, o LSB
proporciona a identificacdo de falhas relacionadas a promocao de saude bucal e
favorece a comunicacgéo profissional-paciente-cuidador (DICKSON-SWIFT et al.,
2014; PARTHASARATHY et al., 2014; SORENSEN et al., 2012). Os instrumentos
para a medicdo do LSB aprovados para uso, no Brasil, mostram caracteres
psicométricos promissores para a observagédo do alfabetismo em saude bucal
(LINS et al., 2020).

Assim, situacOes desafiadoras estdo presentes na vida familiar dessas
criancas e adolescentes com PC, como exemplo das doencas bucais que
aumentam com a idade (HUANG et al., 2010; SEDKY, 2018) e podem gerar grande
impacto familiar (DU et al., 2010; HUANG et al., 2010). Esses cuidadores

necessitam de informacdes adequadas, onde possam tirar suas davidas e terem
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um papel mais valorizado nas consultas com os profissionais da saude (ALSEM et
al., 2017).

Dessa forma urge a necessidade de se investigar como o LSB pode
influenciar e ser influenciado pelas diversas situacfes da vida. Dados relacionados
ao LSB de cuidadores de criancas/adolescentes com PC e o impacto familiar
relacionado a esse problema sdo escassos na populagcéo brasileira e essa lacuna
na literatura atual requer maiores investigacfes, uma vez que individuos com
lesGes na boca apresentam baixos niveis de LSB e comportamentos de risco a
saude que requerem acdes de intervencdes. Aponta-se o LSB como prioridade nas
acOes de prevencao, protecao e assisténcia a saude, a fim de aprimorar as politicas
publicas existentes no pais (CORDEIRO et al., 2017).

Nesse sentido, o presente estudo partiu do seguinte problema de pesquisa:
Qual o nivel de letramento em saude bucal e os fatores associados ao impacto
familiar de cuidadores de criancas e adolescentes com PC atendidos em hospital

de referéncia em reabilitacdo e readaptagéo?
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2 REVISAO DA LITERATURA

Para se iniciar a discussao tedrica da tematica em questdo, é importante
destacar e tracar reflexdes sobre temas que seréo discutidos e entrelacados nesta
dissertacdo de mestrado. Para a presente revisdo da literatura, optou-se por
privilegiar periédicos de divulgacdo cientifica. Foram consultados os Peridédicos

CAPES, a Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e o PubMed.

2.1 Paralisia cerebral em criancas e adolescentes

A PC compreende um disturbio que afeta o cérebro em desenvolvimento,
causando deficiéncias fisicas em decorréncia do comprometimento motor. Essas
deficiéncias estdo associadas aos sistemas neurolégico e musculoesquelético, que
constituem distirbios em diversas fungées motoras como controle muscular,
movimento do corpo, comando muscular, aptiddées motoras finas e grossas, tonus
muscular, desempenho motor oral, equilibrio e postura (DAS; GANESH, 2019).

A PC é considerada como a incapacidade motora mais frequente na infancia
(ZANINI; CEMIN; NIQUE PERALLES, 2017). O nivel de comprometimento motor e
as capacidades funcionais modificam conforme a etiologia. S&o0 comuns algumas
comorbidades associadas como deficiéncia intelectual, anormalidades visuais e
auditivas, epilepsia, dificuldade na fala, problemas musculoesqueléticos e
dificuldades de comunicacdo (HALLMAN-COOPER; CABRERO, 2022). Os sinais
e sintomas da PC podem abranger espasticidade, fraqueza muscular, distonia,
micro ou macrocefalia, reflexos posturais anormais ou ausentes, nervosismo

excessivo, hiper ou hipotonia (GRAHAM et al., 2016).
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Neste contexto, a higiene bucal de criancas com PC é um desafio e pode
estar relacionado com o impacto familiar. Criancas e adolescentes com PC sao
propensas a ter mais caries, doenca periodontal, bruxismo, maloclusdo e uma maior
quantidade de biofilme dental (DU et al., 2010). A malocluséo e as caracteristicas
orofaciais relacionadas a PC sdo fatores de inquietacdo para os cuidadores
(MALTA et al., 2020).

Criancas e adolescentes com PC grave podem apresentar alteracdes no
meio bucal, como a presenca de caries, levando a dor de dente, estética
comprometida e mudanca no comportamento (SILVA et al., 2020). Por exemplo, a
alimentacdo pastosa e a mastigacdo mais lenta, evidenciadas em pacientes com
PC propiciam uma permanéncia maior de alimentos na cavidade bucal desses
individuos devido a uma menor efetividade dos musculos envolvidos na mastigacao
(LEMOS; KATZ, 2012; SOARES et al., 2013).

A maioria dos pacientes com PC exibe sintomas gastrointestinais ou estado
nutricional afetado em algum momento de suas vidas. Além da presenca de
vomitos, disfagias, regurgitacdo e atraso do esvaziamento gastrico em até 30 a
40%, essas criancas dependem de cuidadores para a ingestdo de alimentos,
apresentam dificuldades em expressar fome ou saciedade, alguns possuem
possiveis alteracdes na postura e equilibrio do tronco, podendo impedir a ingestao
de alimentos e como consequéncia, a desnutricdo (ROMERO et al., 2018).

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) vem solicitando o uso de escalas
praticas e funcionais para medir o envolvimento dos membros superiores e dos
membros inferiores desta patologia. O Gross Motor Function Classification System
(GMFCS) é uma dessas escalas que emprega a locomogdo como o fator principal

da avaliacédo e qualifica a presenca de cinco niveis de comprometimento motor,
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pelo qual no nivel | as criancas e adolescentes preservam o0 maior grau de
independéncia e no nivel V as limitacbes comprometem mais a sua locomoc¢ao

(SOUZA; GONDIM; LINDEN JUNIOR, 2014).

2.2 Impacto Familiar

Ter um filho com deficiéncia pode causar nos pais reacfes ante o
inesperado, tais como: momentos de crises emocionais e de adequacles
psicossociais, podendo até levar a problemas como depressao, soliddo, medo,
angustia, fuga e rejeicédo ou superprotecao do filho (FIAMENGHI; MESSA, 2007).
O conjunto desses fatores corroboram perda da autoestima, da identidade familiar
e geralmente, a separacao dos pais (SILVEIRA; GIORGE; FURUTA, 2006).

Os cuidadores que possuem uma rede de apoio familiar e profissional ainda
em formacdo podem apresentar estresse e depressdo mais elevados em relacao
aqueles que possuem uma rede ja desenvolvida e atuante. Esse suporte social
compreendido pela familia € uma varidvel necesséria para o entendimento do
impacto da deficiéncia na relacdo assistencial e estresse parenteral (LIMA,
CARDOSO; SILVA, 2016).

Apesar desse apoio, o cuidador ainda tem sobrecarga emocional e fisica.
Enfrentam em sua vida cotidiana, os desafios e as dificuldades que envolvem os
cuidados com uma crianc¢a /adolescente com deficiéncias (GOMES et al., 2019).

Normalmente sdo as mées que assumem o papel de cuidador principal por
falta de apoio familiar e acabam abandonando seus empregos para dedicar o tempo
ao filho, agravando a renda familiar e o aumento de tarefas no lar (DANTAS et al.,

2010).
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Estudo de Dantas et al. (2010) mostrou que o impacto do diagndéstico &
um momento dolorido, constituido de sentimento de culpa nos pais, medo frente ao
desenvolvimento motor do filho e mudancas na dinamica do dia a dia. A escuta e a
atencao por parte dos profissionais podem minimizar o impacto do diagndéstico e
colaborar no novo desafio. Ademais, 0 acompanhamento por uma equipe
multiprofissional possibilitarad o entendimento do processo terapéutico, auxiliando
no desafio do diagnostico e na tomada de decisGes relativas ao tratamento
(BRITTO et al., 2017). A maioria dos familiares ndo concordam de imediato com o
diagnéstico, entretanto, com mais conhecimentos, essa aceitacdo pode se tornar
mais facil com o tempo (SILVA; ROMAO; ANDRADE, 2019).

Santos et al. (2019) realizaram um estudo sobre o impacto do diagnostico de
PC na perspectiva da familia. Os resultados apontaram que é essencial o vinculo e
a comunicacdo entre os profissionais de saude e os familiares da
crianca/adolescente com PC para assessorar desde a noticia ao entendimento do
diagndstico até a aceitacdo da condicao para a realiza¢do do cuidado apresentado
pela familia a crianca/adolescente, contribuindo na formacéo de redes sociais de
apoio.

Alguns fatores relacionados a PC auxiliam no desequilibrio e desarmonia no
meio familiar, como alimentacéo diferenciada, dependéncia para as atividades da
vida diaria, higiene pessoal, auxilio na comunicagao e no vestir, troca de fraldas,
administracdo de medicamentos, constantes consultas em hospitais, fisioterapias
diarias e, como foco do presente projeto de pesquisa, a manutencéo da saude bucal
(MILLER; CLARK, 2002). Tudo isso pode levar a uma sobrecarga nos cuidadores

relacionada as despesas financeiras e flexibilidade de tempo, pois essas
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criancas/adolescentes com PC requerem a presenca do cuidador para a realizacao
dessas atividades (MONTEIRO; MATOS; COELHO, 2002).

Neste contexto, identificar a saude psicologica e fisica desses cuidadores é
imprescindivel, pois intervém fortemente a forma como € realizado o cuidado. O
dificil processo de cuidar de criancas/adolescentes com PC, juntamente ao
aumento das responsabilidades que essa funcédo proporciona, pode levar ao
isolamento, cansaco, estresse e sobrecarga dos familiares. Dessa forma, o
cuidador principal da crianca/adolescente, que na maioria dos casos € a mae,
modifica sua vida com a finalidade de melhorar a condicdo da crianca e passa a
n&o desenvolver seus proprios papéis sociais (CAMARGOS et al., 2009). E fato que
0 bem-estar psicologico desse familiar contribui na evolucdo e nos desfechos da
crianca/ adolescente sob seus cuidados de saude (TRINDADE; RUBIM; DENZE,
2021).

Liboni et al. (2018) avaliaram o impacto social de uma crianga/adolescente
com paralisia cerebral na vida de um cuidador familiar. Os resultados apontaram
estratégias, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida dos cuidadores de
criancas/adolescentes com PC, alterando as atuais condutas usadas pelos
profissionais de saude em relacéo ao zelo da crianca/adolescente.

Foi observado um elevado impacto da saude bucal dos pacientes com PC
em seus cuidadores. Necessario realizar atencdo em saude bucal, com a melhoria
das condic¢des bucais dessas criangas/adolescentes, reduzindo o impacto negativo
da saude precaria do paciente com PC na vida dos seus familiares (Moreira et al.,
2021).

As caries, dificuldades de erupcdo dentaria, maloclusdo, traumatismos

dentarios, patologia dos tecidos moles bucais, gengivite e periodontite, sdo alguns
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problemas bucais que afetam essas criancas e adolescentes com PC (MCGRATH,;
BRODER; WILSON-GENDERSON, 2004). Ademais, podem gerar um impacto
negativo na vida dos familiares, devido as dores na boca, dificuldade de mastigar,
apetite reduzido, baixo peso, pouco rendimento escolar, perda do sono, mudancas
no comportamento e limitagcdes de atividades (BUCZYNSKI; CASTRO; SOUZA,

2008).

2.3 Letramento em saude

O termo health literacy foi divulgado pela primeira vez em 1974 por Scott
Simonds em um documento denominado Health Education as Social Policy, pelo
qual questionava a importancia da educacdo em saude para a organizacao
educacional e o da saude (SIMONDS, 1974).

O letramento tem origem da palavra inglesa literacy, inserido na lingua
portuguesa brasileira na década de 1980 e € definido no dicionario como a
incorporacao funcional das aptiddes que direciona o aprender a ler e escrever
(HOUAISS; VILLAR; FRANCO, 2009). Ademais, é a condicdo de quem ndo apenas
sabe ler e escrever, mas executa e realiza as praticas sociais que demanda da acao
da escrita (SOARES, 2009).

Letramento e alfabetizacdo sdo dois processos inerentes e dependentes
(TFOUNI, 2006). A alfabetizag&o é o ato de ensinar e aprender a ler e a escrever,
ou seja, capacidade para leitura e escrita (SOARES, 2009). Dessa forma, um
individuo pode ser considerado letrado dentro de uma determinada situagédo de

termos e questdes, mas funcionalmente iletrado quando é solicitado a compreender
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conceitos ou vocabulos néo familiares, como é o caso daqueles encontrados nas
varias circunstancias da saude (MIALHE; CARTHERY-GOULART, 2019).

Para Freedman et al. (2009), o letramento em saude € definido como sendo
0 grau em que individuos e grupos obtém, compreendem, avaliam e agem sobre
as informac0es necessarias para tomar decisées no ambito da saude, visando um
beneficio para comunidade. Refere-se ao conhecimento das pessoas, bem como
suas motivacdes e aptidbes para acessar, compreender, executar e avaliar
conhecimentos de saude, pelo qual sdo capazes de julgar e tomar decisdes
correlacionadas a saude na vida diaria, sejam elas ligadas a prevencdo das
doencas ou conservacao da saude (KICKBUSCHYV et al., 2013).

O nivel de letramento em salude do usuério ou cuidador afeta a comunicacao
profissional-paciente e intervém na tomada de decisdo partilhada, considerada um
fator decisivo para a satisfacdo do cidaddo com os servicos e sua aceitacdo com o
tratamento proposto, surpreendendo nos resultados almejados em saude (FIELDS
etal., 2018). Além do mais, essas limitacdes estdo associadas a menor participacdo
dos individuos em atividades motivadoras de saude e de descoberta de doencas,
complicagcbes de autogerenciamento da saude, ocasionando maior nivel de
morbidade e mortalidade e como consequéncia, maior procura por tratamentos
curativos e altos custos na assisténcia a saude (HERSH; SALZMAN;
SNYDERMAN, 2015; KICKBUSCH et al., 2013).

A OMS, por intermédio da Commission on Social Determinants of Health,
caracterizou o Letramento em Saude como um dos Determinantes Sociais da
Saude (DSS). Entende-se por DSS, os fatores culturais, sociais, econémicos,
psicologicos, étnicos/raciais e comportamentais que influenciam a ocorréncia de

problemas de saude e seus fatores de risco na populacédo (BUSS; PELLEGRINI,
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2007). O nivel de letramento em salude da populacdo segue um gradiente
socioeconémico em saude e a escassez de informacdes, permeado muitas vezes
por baixos niveis de escolaridade, corrobora com as desigualdades em saude
(KICKBUSCH et al., 2013).

O baixo letramento em saude evidencia atitudes individuais e em grupo de
risco, péssimas condi¢cdes de saude, menor poder de autoconhecimento e maiores
indices de hospitalizacdo, ampliando significativamente os gastos dos servicos
publicos (WHO, 2010). Um exemplo pratico € a relacdo entre a alfabetizacdo em
salde e a insuficiéncia cardiaca. Em um estudo, identificaram que em média 39%
dos pacientes com insuficiéncia cardiaca apresentavam baixo letramento em
saude. Eram individuos de idade avancgada, afro americanos ou latinos, com menos
anos de estudo e com comprometimento cognitivo (CAJITA; CAJITA; HAN, 2016).

Neste contexto, profissionais de salde necessitam identificar as
consequéncias do baixo letramento em saude e adotar planejamentos que possam
reduzir seu efeito adverso nos resultados da satde do paciente (CAJITA; CAJITA;
HAN, 2016).

Com relacdo aos cuidados da saude, resultado de pesquisa realizada na
universidade de Pittsburgh em 2017 demonstrou que cuidadores com baixo
letramento em saude apresentaram dificuldade com a comunicacédo do provedor de
cuidados de saude e navegacado de servicos online e suportes. Uma melhor
compreensao do letramento em saude por parte do cuidador deve ser considerada
para avaliacdes e intervencdes destinadas a identificar e reduzir a dificuldade que
afetam a capacidade do cuidador em buscar, compreender e aplicar informacdes e

servicos de saude (FIELDS et al., 2018).
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Os instrumentos de afericdo do letramento em salude sdo basicamente
divididos em dois tipos: testes de reconhecimento das palavras, que avaliam
apenas a habilidade de reconhecimento das palavras e de sua pronuncia e testes
de compreenséo das palavras. No teste de reconhecimento de palavras, o usuario
|é em voz alta uma lista de palavras, facilmente aplicaveis, resultando os testes
mais utilizados para identificar pessoas com dificuldades de leitura nos contextos
de saude (SCHWARSTZBERG; VANGEEST; WANG, 2005). O mais conhecido
deste teste € o Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine (REALM) e sua verséo
reduzida, o Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine - Revised (REALM-R).

O REALM é um teste de reconhecimento de palavras composto por 125
termos e foi desenvolvido por Davis et al. (1991), para avaliar os niveis de
letramento dos usuarios da atencédo basica. Ele dura em média 3 a 5 minutos para
ser aplicado (MANCUSO, 2009). Apo6s o REALM, surgiu o instrumento Test of
Functional Health Literacy in Adults (TOFHLA), desenvolvido por Parker et al.
(1995), com o objetivo de avaliar as habilidades de leitura e compreensao de
materiais ligados a saude, por parte dos pacientes.

Ademais, o letramento em saude é visto como um meio para habilitar os
individuos a praticarem o maior controle sobre sua saude e todo o conjunto de
determinantes pessoais, sociais e ambientais que refletem sobre ela (NUTBEAM,
2008), sendo um item importante do movimento de promocdo da saude,
salientando o conceito de empoderamento pessoal e comunitario.

Contudo, ha ainda a necessidade das atividades educativas em saude serem
revisadas e organizadas dentro do principio da promoc¢édo da saude, com o

propésito de consolidar a participacdo dos usuarios em processos sociais e
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politicos, habilitando-o para o exercicio do controle social e para o fim as causas

das arbitrariedades em saude (MIALHE; CARTHERY-GOULART, 2019).

2.4 Letramento em saude bucal

O Letramento em Saude Bucal (LSB) ou Oral Health Literacy (OHL) € um
conjunto de principios e praticas, incluindo as aptidées do individuo em adquirir,
efetuar, e entender informacbes basicas sobre saude bucal e o sistema
estomatognatico, assim como 0S servicos essenciais para cuidar de sua saude
bucal satisfatoriamente (BADO; MIALHE, 2019).

A saude bucal é indispensavel para a saude geral, visto que as enfermidades
bucais podem afetar e acentuar os problemas de saude presentes (PETERSEN;
KWAN, 2010). As infecgbes bucais crdnicas influenciam nas doengas pulmonares
e cardiacas, baixo peso ao nascer, acidente vascular cerebral (AVC) e partos
prematuros. A doenca periodontal, por exemplo, esta relacionada ao diabetes
(KUMAR, 2017).

Estudo apresentado por Bado e Mialhe (2019) mostrou que o LSB é uma
maneira indispensavel para a promoc¢ao da saude bucal e que existem critérios e
ferramentas que o cirurgido-dentista e os servigcos de saude podem recorrer para
melhorar seus niveis na comunidade sob seus cuidados.

A afericdo do nivel de LSB do cidadao, por meio de instrumentos validados
especificos para os cuidados odontolégicos, S0 necessarios para que possam ser
verificadas as falhas nos métodos de educacdo em saude. Assim, otimizam-se as
politicas de saude bucal e autoriza o cirurgido-dentista ou pesquisador a uma

interferéncia mais proxima da realidade da populacéo (LINS et al., 2020).
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Existem no Brasil quatro instrumentos validados e traduzidos que analisam
o LSB, como o Hong Kong Oral Health Literacy Assessment Task for Paediatric
Dentistry (HKOHLAT-P) (FIRMINO et al., 2018); o Oral Health Literacy Assessment
(OHLA-B) (BADO et al., 2018); o Rapid Estimate of Adult Literacy in medicine and
Dentistry (REALM-20) (CRUVINEL et al., 2017) e o Brazilian Rapid Estimate Adult
Literacy in Dentistry (BREALD -30) (JUNKES et al., 2015).

O BREALD-30 foi a ferramenta mais utilizada em estudos epidemiolégicos.
As ferramentas de mensuracdo do LSB exibem propriedades psicométricas
promissoras sendo indispensavel que o pesquisador entenda as particularidades
da ferramenta para que use a mais adequada ao contexto (LINS et al., 2020).

Méaximo, Aguiar e Pinchemel (2021) analisaram a importancia da educacao
em saude bucal de pais e educadores como fator de impacto na saude bucal de
criancas. Os resultados apontaram que a educacdo em saude bucal de pais,
educadores e responsaveis influenciavam na saude bucal das criangas e, quanto
mais elevado o nivel de LSB dos envolvidos, menor sera a ocorréncia de doencas
que atingem a cavidade bucal, como a cérie e doencas periodontais.

As orientacdes de higiene bucal, ao serem repassadas para os cuidadores,
podem colaborar com a melhoria de vida de pacientes com PC, por exemplo, por
meio da promocdo em saude bucal (CORREIA et al., 2016). O acompanhamento
odontologico preventivo em pacientes com PC é importante para manter a saude
bucal e diminuir os riscos de doencas bucais (SILVA; CRUZ, 2009). Porém, nem
sempre a familia reconhece as doengas bucais e a relevancia do tratamento
odontologico, muita das vezes relacionado com baixos niveis de LSB (MARRON et

al., 2013).
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Analisar o nivel de letramento em saude bucal e os fatores associados ao

impacto familiar de cuidadores de criancas/adolescentes com paralisia cerebral

atendidos em hospital de referéncia em reabilitacdo e readaptacao.

3.2 Objetivos especificos

*

Identificar os aspectos sociodemograficos, pessoais e clinicos.

* Mensurar o nivel de letramento em salde bucal dos cuidadores.

* Mensurar o nivel de impacto familiar.

* Associar os fatores sociodemograficos, pessoais e clinicos com o nivel de

letramento em saude bucal.

* Associar os fatores sociodemograficos, pessoais e clinicos com o nivel de

impacto familiar.

* Correlacionar os niveis de letramento em saude bucal com os niveis de

impacto familiar.
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4 METODOS

4.1 Delineamento

Trata-se de um estudo transversal analitico com abordagem quantitativa.
Este € um método de pesquisa que levanta e analisa dados em um tempo definido
como observacional. Tem como objetivo coletar dados para estudar uma populacdo
em um curto periodo de tempo, ou seja, em um determinado momento, o que €&

valido em planejamento de saude (MARCONI et al., 2005).

4.2 Populacdo e Amostra

A pesquisa foi realizada com cuidadores de criancas/adolescentes
diagnosticados com PC e que faziam tratamento nas diversas areas de um hospital
referéncia em reabilitacdo e readaptacdo na cidade de Goiania/GO. Este hospital é
um moderno complexo hospitalar, sendo reconhecido como um centro de
referéncia (CER) tipo IV, na regido Centro-Oeste. Presta assisténcia aos pacientes
com deficiéncia fisica, auditiva, visual e intelectual. Disponibiliza servicos de
reabilitacdo, clinica médica, clinica odontologica e clinica cirargica, na area de
assisténcia a saude, bem como incentivo a ensino e pesquisa.

Critérios de inclusdo: cuidadores de criancas e adolescentes com PC, que
faziam algum tratamento no hospital, que sabiam ler e escrever e que tinham idade
superior a 18 anos.

Critérios de excluséo: cuidadores menores de 18 anos, cuidadores com

diagnodstico autorreferido de ansiedade e/ou depressdo, cuidadores de
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criancas/adolescentes com outras patologias que ndo eram PC.

Foi utilizada uma amostragem por conveniéncia, que consiste em
selecionar uma amostra da populacdo que seja acessivel no periodo estipulado
para a coleta de dados. Com essa técnica foram entrevistados 131 cuidadores de

criancas/adolescentes com PC.

4.3 Instrumentos

Para o desenvolvimento da pesquisa foram utilizados o0s seguintes

instrumentos:

a) Questionario sociodemogréfico, pessoal e clinico (Apéndice I):

Refere-se a um questionario autoaplicavel, elaborado pela pesquisadora
com variaveis que se relacionam com o fendmeno em estudo e experiéncia clinica.
Identifica dados socioeconémicos e clinicos: Idade, sexo, estado civil, grau de
escolaridade, quantas criancas moram na casa, se trabalha fora do lar, momento
em que foi informado sobre o diagndstico da crianca, se tem ajuda familiar, renda
mensal, necessidade de transporte adaptado, se a familia faz atividades de lazer,
se recebem orientagBes de higiene bucal, com que frequéncia vai ao dentista, nivel
de dificuldade em realizar a higiene bucal, frequéncia diaria do fio dental, visitas ao
médico, percepcdo do impacto de ter uma criangca com deficiéncia e o nivel de
comprometimento motor autorreferido da crianga/adolescente, conforme a escala

GMFCS.
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b) Instrumento de avaliacdo de LSB: Brazilian Rapid Estimative Adult

Literacy in Dentistry (BREALD-30) (Anexo 1)

O instrumento Brazilian Rapid Estimative Adult Literacy in Dentistry
(BREALD-30) avalia o alfabetismo funcional em saude bucal. Foi desenvolvido
baseado no Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine (REALM) para avaliar o
nivel de alfabetismo em saude bucal de um individuo por meio do reconhecimento
de palavras (LEE et al., 2007). Foi adaptado e validado no Brasil por Junkes et al.
(2015) para verificar os niveis de alfabetismo em saude bucal de adultos de lingua
portuguesa brasileira.

O instrumento contém 30 palavras relacionadas a doencas bucais (etiologia,
anatomia, prevencao e tratamento), e estdo dispostas em ordem crescente de
dificuldade, baseado na sua extensdo, no numero de silabas e na dificuldade de
combinacgOes de sons. Essas palavras deverdo ser lidas na seguinte sequéncia:
acucar, dentadura, fumante, esmalte, denticdo, erosdo, genética, incipiente
,gengiva, restauracdo, bidpsia, enxaguatdrio, bruxismo, escovar, hemorragia,
radiografia, pelicula, halitose, periodontal, analgesia, endodontia, malocluséo,
abscesso, biofilme,fistula, hiperemia, ortodontia, temporomandibular, hipoplasia e
apicectomia (JUNKES et al., 2015).

As palavras do BREALD-30 precisam ser lidas em voz alta pelos
participantes aos entrevistadores, sendo atribuido valor 1 (um) para cada palavra
pronunciada corretamente e O (zero) para cada palavra pronunciada
incorretamente. A pontuacéo total serd a soma do valor obtido em cada palavra,
podendo o escore total variar de 0 a 30, sendo a maior pontuacao relacionada ao

nivel mais alto de alfabetismo em saude bucal (LEE et al., 2007).
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c) Escala de Impacto Familiar (EIF) (Anexo II)

Este instrumento consiste em uma medida do impacto da doenca/deficiéncia
da crianca/adolescentes na familia, considerando os efeitos que os filhos tém na
familia ao nivel social e sobrecarga (impacto familiar global) de uma forma
unidimensional (STEIN; JESSOP, 2003). Um estudo clinico com criancas, capaz
de medir o impacto familiar e as suas repercussées, ao nivel da dinamica familiar,
através das consequéncias causadas por doenca cronica de um filho, foi
desenvolvido na décadade 80, por Stein e Jessop. No inicio a escala era composta
por 33 itens, mas estes foram reduzidos a 24 itens, devido aos casos omissos, 0S
itens referentes ao impacto nos irmaos destas criancas (STEIN; JESSOP, 2003).

Foi realizado um estudo da validade de construto da EIF revisada em 15
itens, por Albuquerque et al. (2011), relativo a uma estrutura unidimensional da
escala, sugerindo a sobrecarga relacionada a prestacao de cuidados a uma crianga
com deficiéncia, que integra a percepcado de efeitos negativos no cuidador
(repercussoes individuais, mas também a nivel familiar e social) decorrentes da
prestacéo de cuidados.

O presente estudo utilizou a escala de impacto familiar na verséo revisada,
composta por 15 itens em uma escala tipo Likert, que permitiu conhecer o grau de
conformidade e atitudes dos entrevistados, variando entre zero (discordo muito),
um (discordo), dois (concordo) e trés (concordo muito). Os escores sdo obtidos
pela soma dos 15 itens, que tera uma variacao de 15 (nenhum impacto) a 60 (alto
impactofamiliar). Quanto maior o escore, maior sera a percepcado de impacto

familiar & condic&o de saude da crianca.
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4.4 Procedimentos para a coleta de dados

A pesquisa foi desenvolvida por colaboracdo voluntaria de carater objetivo
sem identificacéo pessoal, no periodo de agosto a dezembro de 2021. Foi realizada
uma busca ativa pela pesquisadora, que trabalha neste hospital, de pacientes nos
diversos setores, como a odontologia, fisioterapia, terapia ocupacional e
fonoaudiologia. A disponibilizacdo dos horarios ndo trouxe prejuizos a assisténcia,
realizado no periodo matutino, uma vez que 0s pacientes estavam em atendimento
e os cuidadores foram abordados para explicacéo inicial da pesquisa.

Os cuidadores foram abordados pela pesquisadora e foram informados
sobre todos os procedimentos da pesquisa, seus riscos e beneficios e sé apés a
realizacdo de tal processo de consentimento, 0s mesmos puderam ler e assinar o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice Il) em duas vias,
obtendo de fato o consentimento.

Somente apGs este processo de consentimento, os cuidadores esponsaveis
responderam, em um local reservado dentro do préprio hospital os trés

questionarios, na presenca da pesquisadora.

4.5 Andlise de dados

Foram realizadas as estatisticas descritiva e inferencial. Para a estatistica
descritiva, foram calculadas, para as variaveis categoricas: as frequéncias
absolutas (n) e relativas percentuais [f(%)]; e para as variaveis continuas: média e
mediana (medidas de tendéncia central), desvio padréo (DP; medida de disperséo);

intervalo de confianca de 95% (IC95%) e os valores minimo e maximo.
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Para a estatistica inferencial, foi avaliada a normalidade dos dados, por meio
dos testes Kolmogorov-Smirnov e Shapiro-Wilk. O pressuposto de homogeneidade
de variancia foi avaliado por meio do teste de Levene, e, mediante a constatacao
da heterogeneidade de variancia, foi solicitada a correcdo de Welch. Foram
realizados procedimentos de bootstrapping (1.000 reamostragens), para se obter
maior confiabilidade dos resultados, para corrigir desvios de normalidade da
distribuicdo da amostra e diferencas entre os tamanhos dos grupos ( FIELD, 2009).

Foram realizados teste t de Student para amostras independentes, para
variaveis com duas categorias (dicotdmicas), e analise de variancia de uma via
(ANOVA one way), para variaveis com trés ou mais categorias (politbmicas). Para
as variaveis politbmicas, com diferenca estatisticamente significante, foi utilizado o
meétodo Post Hoc, para comparar os grupos entre si (FIELD, 2009).

Por fim, foi aplicado o teste de correlacdo de Pearson, com bootstrapping,
para avaliar a relacao do Instrumento de Avaliacdo de Letramento em Saude Bucal
(BREALD-30) com a Escala de Impacto Familiar (EIF).

Para a realizacdo dos calculos estatisticos, foi utilizado o software IBM ®
SPSS ® (Statistical Package for the Social Sciences versdo 22), adotando o nivel

de significancia de 5% (p- valor<0,05).

4.6 Questdes éticas

Antes de iniciar a coleta de dados, o presente trabalho foi encaminhado ao
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Pontificia Universidade Catolica de Goias
(PUC/Goias) e recebeu aprovacdo em 24/06/2021, sob numero do parecer:

4.804.013 (Anexo lI).
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O protocolo foi encaminhado ao CEP Leide das Neves Ferreira da Secretaria
de Estado da Saude de Goias e recebeu aprovacao ética em 27/07/2021 com o
parecer n. 4.868767 (Anexo V).

Posteriormente, o projeto foi cadastrado na Superintendéncia da Escola de
Saude de Goias e aprovado com o oficio n. 26949/2021 — SES de 06/08/2021 sob
namero v. 000022586365 (Anexo V).

Todos os participantes foram orientados sobre os objetivos do estudo, do
carater voluntario em participar, e sua anuéncia foi registrada com assinatura do

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
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5 RESULTADOS

Responderam ao presente estudo 131 cuidadores, sendo pai, mae e avo de
criancas e adolescentes diagnosticados com PC, em tratamento em um hospital de
referéncia em reabilitacdo e readaptacao.

Do total dos pesquisados, 92,4% eram do sexo feminino. A idade minima foi
de 20 anos e a maxima de 63 anos, com uma média de idade de 36 anos (x8,7) e
a maior parte com até 35 anos (51,9%). A maioria dos entrevistados eram casados
(52,7%), com ensino médio completo (60,3%) (Tabela 1).

Vale ressaltar que 77,9% dos cuidadores trabalhavam antes do nascimento
da crianca/adolescente e, atualmente, esse percentual foi de 25,2% da amostra.
Sobre o diagnéstico, 77,9% ficaram sabendo algum tempo apds alta pés-parto. Um
dado importante € que 55,7% dos entrevistados ndo recebiam ajuda nos cuidados

da crianca/adolescente (Tabela 1).
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Tabela 1. Caracterizacdo dos aspectos sociodemograficos de cuidadores de
criancas/adolescentes com paralisia cerebral, Goiania, Goias, Brasil, 2022.

Variaveis (N=131) n (%)
Faixa etaria

Até 35 anos 63 48,1

Acima de 35 anos 68 51,9
Sexo

Masculino 10 7,6

Feminino 121 92,4
Estado Civil

Solteiro 45 34,4

Casado 69 52,7

Viavo 2 15

Divorciado 15 11,5
Escolaridade

Ensino fundamental 29 22,1

Ensino médio 79 60,3

Ensino superior 23 17,6
Trabalhava Antes do Nascimento

Sim 102 77,9

N&o 29 22,1
Trabalha Atualmente

Sim 33 25,2

Né&o 98 74,8
Informado Sobre o Diagnéstico

Nas consultas do pré-natal 7 53

No momento do nascimento da crianca 22 16,8

Algum tempo apds alta hospitalar 102 77,9
Alguém Ajuda nos Cuidados

Sim 58 44,3

Nao 73 55,7
Renda Mensal da Familia

Até um salario minimo 82 62,6

De 1 a 3 salarios minimos 40 30,5

Acima de 3 salarios minimos 9 6,9
Transporte Adaptado

Sim 75 57,3

Nao 56 42,7
Familia Faz Atividades de Lazer

Sim 77 58,8

Né&o 54 41,2

Fonte: Elaborada pelos autores
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Em relacdo aos aspectos pessoais e clinicos, observa-se na amostra
investigada que a maioria afirmou ter tido orientacdo de higiene bucal da crianca
(94,7%) e faziam acompanhamento peridédico com cirurgido dentista (83,2%). Os
cuidadores que examinam regularmente a boca da crianca/adolescente para
detectar possiveis problemas bucais totalizaram 90,1% (Tabela 2).

Em relacéo ao nivel de dificuldade em realizar a higiene bucal do filho, 42%
foram identificados como regular e 51,1% realizam duas vezes ao dia. O uso do fio
dental € ausente para 49,6% dos entrevistados. Sobre o impacto em ter uma

crianca/adolescente com PC, 42,7% relataram muito impacto na vida (Tabela 2).
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Tabela 2. Caracterizacdo dos aspectos pessoais e clinicos de cuidadores de
criancas/adolescentes com paralisia cerebral, Goiania, Goias, Brasil, 2022.

Variaveis (N=131) n (%)

Teve Orientacdo Higiene Bucal da Crianca

Sim 124 94,7

Nao 7 53
Acompanhamento com Cirurgido Dentista

Sim 109 83,2

N&o 22 16,8
Vocé Examina a Boca de sua Crianca/Adolescente

Sim 118 90,1

N&o 13 9,9
Nivel de Dificuldade em Fazer a Higiene Bucal

Pouca 32 24,4

Regular 55 42,0

Muita 44 33,6
Frequéncia Diaria de Higienizacdo Bucal

1 19 14,5

2 67 51,1

3 43 32,8

Acima de 3 2 15
Frequéncia Diaria do Fio Dental

0 65 49,6

1 41 31,3

2 22 16,8

Acima de 2 3 2,3
Impacto da Crianga com Paralisia Cerebral

Pouco impacto 39 29,8

Regular impacto 36 27,5

Muito impacto 56 42,7
Comprometimento Motor

Nivel | 30 22,9

Nivel Il 11 8,4

Nivel IlI 16 12,2

Nivel IV 30 22,9

Nivel V 44 33,6

Fonte: Elaborada pelos autores

Na associacdo dos aspectos sociodemograficos com o nivel de LSB,
identificou-se maior escore entre casados (p=0,0081), em quem afirmou ter ensino
superior (p<0,0001), em quem recebeu o diagnostico de PC algum tempo apés a

alta hospitalar (p=0,0028), naqueles que recebem ajuda nos cuidados diarios da
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crianca/adolescente com PC (p=0,0050) e em quem recebia acima de trés salarios

minimos (p<0,0001) (Tabela 3).

Tabela 3. Associacao dos aspectos sociodemogréaficos com o nivel de Letramento
em Saude Bucal de cuidadores de criancas/adolescentes com paralisia cerebral,

Goiania, Goias, Brasil, 2022.

o BREALD-30
Variaveis (N=131) — p-valor
Média DP

Idade

Até 35 anos 23,9 52

Acima de 35 anos 22,6 5,6 0,1439*
Sexo

Masculino 23,8 4,8

Feminino 23,2 55 0,7296*
Estado Civil

Solteiro 21,3 5,9

Casado 24,5 4,7

Viavo 18,0 11,3

Divorciado 24,0 5,5 0,0081**
Escolaridade

Ensino fundamental 18,4 6,4

Ensino médio 23,7 4.4

Ensino superior 27,5 2,6 <0,0001*
Trabalhava Antes do Nascimento

Sim 23,4 53

N&o 22,6 6,2 0,5065*
Trabalha Atualmente

Sim 23,9 51

Né&o 23,0 5,6 0,3706*
Informado Sobre o Diagnéstico

Nas consultas do pré-natal 22,0 54

No momento do nascimento da crianca 19,8 6,2

Algum tempo apds alta hospitalar 24,0 51 0,0028**
Alguém Ajuda nos cuidados

Sim 24,7 4,3

N&o 22,1 6,0 0,0050*
Renda Mensal da Familia

Até um salario minimo 22,0 55

De 1 a 3 salarios minimos 24,6 51

Acima de 3 salarios minimos 28,1 2,0 <0,0001*
Transporte Adaptado

Sim 22,9 54

N&o 23,7 5,6 0,3896*
Familia Faz Atividades de Lazer

Sim 24,0 53

Nao 22,1 5,6 0,0609*

Legenda: *Teste t de Student para amostras independentes; **ANOVA one way; *ANOVA one way corrigido

com Teste de Welch
Fonte: Elaborada pela autora.
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Na associacdo dos aspectos pessoais e clinicos com o nivel de LSB,

evidenciou-se maior escore de LSB para quem referiu ter regular dificuldade em

realizar a higiene bucal (p=0,0016) (Tabela 4).

Tabela 4. Associacao dos aspectos pessoais e clinicos com o nivel de Letramento
em Saude Bucal de cuidadores de criancas/adolescentes com paralisia cerebral,

Goiania, Goias, Brasil, 2022.

o BREALD-30
Variaveis (N=131) — p-valor
Média DP

Teve Orientacdo Higiene Bucal da Crianca

Sim 23,4 53

N&o 20,3 8,0 0,2860*
Acompanhamento com Cirurgido Dentista

Sim 23,5 53

N&o 21,6 6,2 0,1938*
Vocé Examina a Boca de sua Criancga

Sim 23,5 53

N&o 21,1 7,0 0,1375*
Dificuldade em Fazer a Higiene Bucal

Pouca 21,8 6,5

Regular 251 3,8

Muita 21,8 59 0,0016*
Frequéncia Diaria de Higienizacéo Bucal

1 21,8 57

2 24,1 51

3 22,3 59

Acima de 3 29,0 14 0,0887**
Frequéncia Diaria do Fio Dental

0 22,5 53

1 25,0 4,4

2 22,0 7,0

Acima de 2 23,0 6,2 0,1323%
Impacto da Criangca com Paralisia
Cerebral

Pouco impacto 22,5 6,2

Regular impacto 24,3 3,5

Muito impacto 23,0 6,0 0,1980%
Comprometimento Motor

Nivel | 23,2 52

Nivel Il 23,1 7,3

Nivel IlI 23,7 5,8

Nivel IV 22,9 57

Nivel V 23,3 51 0,9949**

Legenda: *Teste t de Student para amostras independentes; **ANOVA one way; *ANOVA one way corrigido

com Teste de Welch
Fonte: Elaborada pela autora.
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No que se refere a associacdo dos aspectos sociodemograficos com o nivel
de impacto familiar, observou-se maior escore em cuidadores que ndo estavam
trabalhando atualmente (p=0,0118), em quem n&o recebia ajuda nos cuidados da
crianca/adolescente (p=0,0019), naqueles que necessitavam de transporte
adaptado para a crianca/adolescente (p=0,0230) e nos que afirmaram que n&o

realizavam atividades de lazer em familia (p<0,0001) (Tabela 5).



44

Tabela 5. Associacdo dos aspectos sociodemograficos com o nivel de Impacto
Familiar de cuidadores de criangcas/adolescentes com paralisia cerebral, Goiania,
Goiés, Brasil, 2022.

Impacto Familiar

Variaveis (N=131) Vedia oP p-valor
Idade

Até 35 anos 21,7 9,2

Acima de 35 anos 24,5 9,0 0,0807*
Sexo

Masculino 20,8 11,2

Feminino 23,3 9,0 0,4007*
Estado Civil

Solteiro 25,5 8,4

Casado 21,6 9,8

Viavo 22,0 4,2

Divorciado 23,3 7,7 0,1741*
Escolaridade

Ensino fundamental 24,5 9,4

Ensino médio 23,1 8,8

Ensino superior 21,7 10,4 0,5447*
Trabalhava Antes do Nascimento

Sim 23,3 9,3

N&o 22,7 8,9 0,7768*
Trabalha Atualmente

Sim 19,7 10,4

Nao 24,3 8,5 0,0118*
Informado Sobre o Diagnéstico

Nas consultas do pré-natal 28,6 8,0

No momento do nascimento da crianca 23,3 8,9

Algum tempo apds alta hospitalar 22,8 9,3 0,2691**
Alguém te Ajuda nos Cuidados

Sim 20,4 8,9

Nao 25,3 8,8 0,0019*
Renda Mensal da Familia

Até um salario minimo 24,0 9,7

De 1 a 3 salarios minimos 22,4 7,6

Acima de 3 salarios minimos 19,2 10,4 0,2718**
Transporte Adaptado

Sim 24,7 8,6

N&o 21,1 9,5 0,0230*
Familia Faz Atividades de Lazer

Sim 19,6 7,9

Né&o 28,2 8,5 <0,0001*

Legenda: *Teste t de Student para amostras independentes; **ANOVA one way; *ANOVA one way corrigido
com Teste de Welch
Fonte: Elaborada pela autora.
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Em relacédo a associacdo dos aspectos pessoais e clinicos com o nivel de
impacto familiar, identificou-se maior escore na auséncia da frequéncia diaria do
uso do fio dental (p=0,0039), naqueles que afirmaram que o fato de ter uma
crianca/adolescente com PC gera muito impacto na vida (p<0,0001) e nos que
referiram que o comprometimento motor da sua crianca/adolescente era nivel V

(p=0,0203) (Tabela 6).
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Tabela 6. Associacdo dos aspectos pessoais e clinicos com o nivel de Impacto
Familiar de cuidadores de criangcas/adolescentes com paralisia cerebral, Goiania,

Goias, Brasil, 2022.

Impacto Familiar

Variaveis (N=131) Vedia oP p-valor
Teve Orientacdo Higiene Bucal da
Crianca

Sim 23,2 9,3

N&o 22,9 6,8 0,9306*
Acompanhamento com Cirurgido Dentista

Sim 23,0 9,4

N&o 24,0 8,1 0,6548*
Vocé Examina a Boca de sua Crianca

Sim 22,8 9,1

N&o 26,3 9,6 0,1924*
Dificuldade em Fazer a Higiene Bucal

Pouca 21,8 8,5

Regular 22,3 8,6

Muita 25,2 10,2 0,2210%
Frequéncia Diaria de Higienizacéo Bucal

1 23,1 9,0

2 23,6 9,7

3 22,7 8,7

Acima de 3 17,0 4,2 0,7651**
Frequéncia Diaria do Fio Dental

0 26,0 8,4

1 19,9 10,2

2 21,1 7,4

Acima de 2 20,0 1,0 0,0039**
Impacto de ter uma Crian¢a com Paralisia
Cerebral

Pouco impacto 18,3 7,7

Regular impacto 20,5 7,7

Muito impacto 28,3 8,4 <0,0001**
Comprometimento Motor

Nivel | 20,4 9,9

Nivel Il 211 9,7

Nivel IlI 20,3 10,3

Nivel IV 23,0 6,4

Nivel V 26,7 8,9 0,0203**

Legenda: *Teste t de Student para amostras independentes; **ANOVA one way; “ANOVA one way corrigido

com Teste de Welch
Fonte: Elaborada pela autora.
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Na analise de correlacdo de Pearson entre os niveis de Impacto Familiar
(EIF) e os niveis de LSB (BREALD-30), evidenciou-se que as duas variaveis em
estudo séo inversamente relacionadas, ou seja, quanto maior o impacto familiar
menor é o nivel de LSB (r =-0,195, p = 0,0257) (Tabela 7).
Tabela 7. Andlise de correlacdo de Pearson, com bootstrapping, entre os niveis de
Letramento em Saude Bucal (BREALD-30) e o Impacto Familiar (EIF) de

cuidadores de criancas/adolescentes com paralisia cerebral, Goiania, Goias, Brasil,
2022.

Correlacéo EIF versus BREALD-30
r de Pearson - 0,195
p-valor 0,0257

Fonte: Elaborada pela autora.
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DISCUSSAO

Foi observado neste estudo maior prevaléncia do sexo feminino como
cuidadora principal, sendo a maioria casadas, conforme dados apresentados em
outros estudos (MOREIRA et al., 2021; TSIGE et al., 2021). A média das idades
dos entrevistados foi de 36 anos e com ensino médio completo, considerado bom
nivel de escolaridade, principalmente para o entendimento e pratica na melhoria da
saude bucal (CARDOSO et al., 2018).

Identificou-se que as cuidadoras trabalhavam fora de casa antes do
nascimento do filho e deixaram de trabalhar para se dedicarem aos cuidados a
crianca. No estudo de Palma e Goncgalves (2022), observou-se que as mulheres
desejavam de alguma forma alcancar seus objetivos no trabalho, o que pode se
relacionar com a possibilidade de proporcionar futuro melhor para os seus filhos e
para si, mantendo uma vida social e familiar. Contudo, h4 maes que optam por
desenvolver afazeres em casa como opcéo de trabalho, ficando mais préximas da
crianca (ROIZ, 2022).

Na maioria das vezes sdo criancas totalmente dependentes para as
atividades da vida diaria, com rotina intensa de terapias como: idas a
fonoaudiologia, terapia ocupacional, fisioterapia, equoterapia, hidroginastica,
musicoterapia, além das consultas médicas e odontoldgicas. O que torna a jornada
diaria pesada para essas cuidadoras, que muitas vezes sdo abandonadas pelo
companheiro e que ndo podem contar com o apoio familiar ou de vizinhos e amigos.
Ademais, sofrem discriminacéo pelos proprios familiares. Sao cuidadoras que doam

integralmente o seu tempo para dedicarem exclusivamente aos seus filhos. Muitas
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vivem somente com o beneficio que recebem e, geralmente, tém mais filhos que
dependem de sua atencao e de seus cuidados (MOREIRA et al., 2021).

A aceitacdo e adaptacdo da deficiéncia ndo é facil para o cuidador. O
cansaco, desanimo e a depressdo podem estar presentes no dia a dia. Sendo
assim, as redes de apoio sdo importantes para essas familias, como também uma
equipe de profissionais humanizados que possam auxiliar para melhores resultados
de reabilitacdo, tanto para o paciente como para o cuidador (SONUNE; GAUR;
SHENOY, 2021).

Esses cuidadores necessitam de apoio que os possibilite realizar algo para si
mesmo, sem se sentirem culpados por deixar a crianca/adolescente aos cuidados
de um familiar. Ter momentos de lazer, o retorno ao trabalho remunerado séo
importantes para diminuir a sobrecarga sobre cuidador principal (BOURKE-
TAYLOR; JANE, 2018).

O presente estudo demonstrou que a higiene oral € um grande desafio para
essas cuidadoras, pois muitas vezes sdo sozinhas em casa e ndo conseguem
segurar o filho para manusear uma escova ou o préprio fio dental. Toda dificuldade
torna 0 momento da higiene estressante e desgastante para ambos. No estudo de
Moreira et al. (2021), observou-se impacto relativo na vida do cuidador relacionado
as condicdes bucais da crianca/adolescente. A dificuldade de abertura de boca é
um grande agravante para a realizacao da higiene bucal.

As principais causas que levam o0 aparecimento de caries em
criancas/adolescentes com PC estao relacionadas a educacao e ao treinamento do
cuidador, aptiddo de comunicacéo, dieta rica em acucar e deficiéncia intelectual no
individuo com PC (CUI et al., 2022). Pacientes com PC apresentam dificuldades

em manter a saude bucal ou até mesmo de comunicar suas necessidades orais ao
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seu cuidador, devido ao atraso do desenvolvimento neuropsicomotor, envolvendo
as areas sensorial e intelectual (NQCOBO et al., 2019).

A presenca do cirurgido-dentista podera melhorar o acesso ao Sservico
odontolégico dessas criancas/adolescentes com PC. E imprescindivel que acbes
de promocé&o na saude bucal, assim como a motivacao de prevencao e tratamento
nos ambientes de reabilitacdo sejam implementadas (MEDEIROS, 2019). Para Zito
(2021), a autonomia dos individuos com PC é relevante na promoc¢éao de sua saude
e que o0 manuseio correto dos recursos terapéuticos pode diminuir as dificuldades
para a realizacdo da higiene oral, favorecendo o bem-estar e a autonomia,
dependendo do grau do comprometimento motor.

Neste estudo, as cuidadoras casadas apresentaram maior nivel de LSB, o
que corrobora com o estudo de Silva (2018), que identificou que mulheres
divorciadas apresentaram menor grau de LSB. Quando ha apoio de um
companheiro em casa para dividir as despesas e as obrigacdes, a cuidadora pode
ter tempo para se dedicar a leitura e aos estudos, o que favorece a melhora de seus
conhecimentos, ndo somente sobre saude bucal, mas também sobre toda condicdo
da crianca/adolescente com PC (SILVA, 2018).

Foi associado ao maior nivel de LSB aqueles cuidadores que recebem apoio
nos cuidados da crianca/adolescente com PC. De acordo com Roiz (2022), &
essencial programas de suporte e de empoderamento materno que incentivam a
reflexdo sobre o uso do tempo para a saude e de como amparar e proporcionar o
proprio bem-estar. A rede de apoio melhora e diminuiu o cansaco, o esforco e
soliddo, o que pode minimizar a angustia diante o diagnostico recebido e,

consequentemente, melhorar a relagéo parental.
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No presente estudo identificou maior nivel de LSB em cuidadores que tinham
como grau de escolaridade o ensino superior completo. Quando o individuo tem
maior nivel de escolaridade, aumenta a probabilidade em se ter bom LSB. Acessar
mais rapido um servico de saude, ter facilidades em se comunicar, além do bom
entendimento e compreensdo das leituras sdo consequéncia de uma boa
escolaridade (SILVA, 2018). O estudo de Cardoso et al. (2018) identificou que o
menor nivel de educacdo dos cuidadores, dificultava o entendimento, a
compreensao e a aplicabilidade dos conhecimentos sobre a promoc¢do em saude
bucal. Ademais, cuidadoras com niveis mais altos de escolaridade demonstram
mais aptiddo no cuidado, pois: entendem mais sobre o desenvolvimento do filho,
agregam mais informacdes e aplicam na pratica para o desenvolvimento da crianca
(AFONSO et al., 2022).

No que se refere ao nivel socioecondbmico da amostra que compds a
presente investigacdo, o maior LSB estd nos cuidadores que recebem acima de
trés salarios minimos. No estudo de Silva (2018), as mulheres que tinham renda
mensal superior a dois salarios minimos, tiveram melhor LSB.

Os achados do presente estudo demonstram que os cuidadores que
receberam o diagndstico da crian¢a/adolescente com PC apés algum tempo da alta
hospitalar poés-parto, apresentaram maior nivel de LSB. Pela demora do
diagnéstico, as familias acabam buscando informacdes pela internet, profissionais,
servicos ou até mesmo em um grupo de apoio com outras pessoas com a mesma
realidade (ROIZ, 2022). A PC atinge as funcbes motoras de maneira leve,
moderada ou severa, limitando as funcdes da crianca/adolescente e suas
atividades diarias (SILVA; ROMAO; ANDRADE, 2019). O momento da descoberta

do diagndstico pode gerar sensacdes de medo, frustracdo, choque, dor, tristeza e
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inseguranca, impossibilitando a compreensdo das informacbes recebidas,
refletindo, apds um tempo, na sensacao de que as orientacdes nao foram dadas
(ROIZ, 2022).

Diante disso, o profissional deve transmitir o diagnéstico de forma clara,
verdadeira e com tranquilidade, tendo empatia e sapiéncia, expondo aos pais as
possibilidades de desenvolvimento do filho (SILVA; ALVES, 2021). As redes de
apoio vindas dos amigos, familiares, grupo de pais ou vizinhos, auxiliam no conforto
psicolégico das mées e favorecem melhor adaptacao a nova realidade (BIANCHI;
SPINAZOLA; GALVANI, 2021; SPINAZOLA, 2020).

Na amostra estudada, foi identificado um bom LSB em cuidadores com
regular dificuldade em realizar a higiene bucal em suas crian¢as/adolescentes. E
fato que a saude bucal é afetada pelos niveis de LSB dos individuos (BADO;
MIALHE, 2019). A higiene oral insatisfatoria, o uso continuo de medicacdo, os
hébitos alimentares incorretos, além de outros fatores, podem interferir de forma
direta ou indireta na incidéncia da doenca cérie em individuos com PC
(MEDEIROS, 2019).

E de grande importancia ter um cuidador para a execucgéo das funcdes de
higiene bucal diaria, nos individuos com PC. Quando os pais recebem as
orientacdes de higiene bucal e compreendem a sua importancia para a promogao
da saude bucal, mesmo com suas limitages, tentam colocar em pratica, tornando-
se rotina, tanto para o cuidador, como para a crianca/adolescente (GOMES, 2016).

Em se tratando do impacto familiar, foi encontrado que o maior impacto esta
associado aos cuidadores que ndo estavam trabalhando no momento. Esses

cuidadores acabam deixando o trabalho para se dedicarem a crianga/adolescente.
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Todavia, os cuidados indispensaveis ocasionam aumento nos gastos das familias,
como as terapias, transporte e custos com medicacdo (ASA et al., 2020).

Geralmente sdo cuidadores que deixaram o trabalho, postergando sonhos e
planos, tendo que se adaptar a uma nova vida apds a chegada do filho. No estudo
de Liboni (2018), foi identificado que as cuidadoras deixaram seus empregos para
ficarem a disposicao da crianca, afetando, diretamente a situacdo econémica da
familia e a rotina da casa. Entretanto, o estudo de Roiz (2022) evidenciou que
muitas maes deixaram o emprego para cuidar somente do filho, da mesma forma
gue muitas maes procuraram por algum trabalho que pudesse ser realizado em
casa, possibilitando maior proximidade com a crianca/adolescente.

Neste estudo, identificou-se maior impacto familiar nos cuidadores que nao
recebiam ajuda nos cuidados da crian¢a/adolescente com PC. O individuo com PC
requer atencdo maior dos cuidadores na rotina de cuidados. Na auséncia dessa
ajuda, podera ser afetado a saude dessas maes, assim como o cuidado ofertado a
seus filhos (AFONSO et al., 2022).

Dividir a carga horaria desses cuidadores, com outros membros da familia,
e 0 acompanhamento do apoio psicossocial, favoreceram o estado de saude do
cuidador (ALBAYRAK et al., 2019). Normalmente, os parentes e amigos proximos,
sentem medo e rejeicdo da nova situacdo e se sentem incapazes de ajudar nos
cuidados, ficando a responsabilidade somente do cuidador responséavel, em geral,
as mées (ALBAYRAK et al., 2019).

Foi observado neste estudo que o impacto familiar foi maior em quem
necessitava de transporte adaptado para a crianca/adolescente com PC. As
dificuldades na locomocéo e no cuidado dependem de uma dedicacdo maior,

dificultando o cuidador de sair de casa (LIBONI, 2018). A maior periodicidade de
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relatos, entre os cuidadores dos individuos com PC mais grave, foram: a dificuldade
de transporte e a falta de acessibilidade, mesmo tendo o direito conquistado para
esse tipo de transporte (SILVA et al., 2018). Estudos corroboram com esses dados,
em que o transporte € umas das principais dificuldades enfrentadas por maes com
diagndstico de PC (CARDOSO, et al., 2011; PEREIRA et al., 2011; SIMOES et al.,
2013).

Foi identificado maior impacto em quem referiu ndo realizar atividades de
lazer em familia. Apés o nascimento da crianca com PC, o lazer da familia fica
afetado, necessitando de ajustes a nova realidade e aprender a reconciliar horas
de diversdo com os outros familiares (LIBONI et al.,2018).

Freitas et al. (2019) evidenciaram que quanto maior a renda mensal, menor
a tendéncia que os entrevistados tinham em encontrar amigos, ir a bares,
participarem de atividade fisica e passeios de lazer em familia. A mée, além dos
afazeres domésticos, concentra-se nas atividades e na rotina dos filhos, ndo tendo
tempo para a realizacao de atividades sociais (FARIAS et al., 2018), refletindo na
escassez de momentos de lazer (STUERMER, 2021). O estudo de Sousa (2019)
identificou que o lazer para maes de individuos com deficiéncia é efetuado no tempo
livre, que elas dispdem e que sao raros. Para alguns cuidadores, 0 momento de
lazer € quando levam a criangca/adolescente para as terapias e consultas de rotina.
Ademais, os cuidadores ndo confiam em deixar a crian¢a, com o diagnostico de
PC, na responsabilidade de outras pessoas (LIBONI et al., 2018).

Em relag&o ao impacto familiar na saude bucal, os resultados mostraram que
a auséncia do uso frequente do fio dental nas criancas/adolescentes com PC
causou maior impacto. A auséncia do uso do fio dental, diariamente, pode levar:

ao sangramento gengival, dor de dente, mau halito e hiperplasia gengival. Tudo
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isso, deixa a crianca/adolescente irritada, chorosa e nervosa, modificando a rotina
da casa (MOREIRA et al., 2021).

Na odontologia, verifica-se maior dificuldade do uso de fio dental em
pacientes que apresentam problemas de desordens motoras para a execucao da
higiene oral (AKHTER, 2017). O uso continuo de medicacfes, dieta alimentar rica
em acucar, alimentacéo pastosa e dificuldade nas manutencdes da higiene bucal,
podem interferir diretamente na saude bucal de pacientes com PC (MEDEIROS,
2019). O fio dental, em companhia da escova e pasta de dente fluoretada, quando
usados de maneira correta e rotineira, proporciona o controle de biofilme na
estrutura dentéria, prevenindo doencas bucais, como: cérie e gengivite (HARTWIG
et al., 2013).

Verificou-se que ter uma crianca/adolescente com PC gera muito impacto na
percepcdo dos cuidadores. A literatura refere que questbes como: dores,
desconforto, sintomas de depresséo e ansiedade, desespero, falta de humor e falta
de tempo para lazer podem estar ligadas a condicdo psicologica e fisica do
cuidador, gerando maior impacto na vida (STUERMER, 2021).

A falta de apoio, o isolamento da familia, a gravidade da deficiéncia motora
e intelectual, como o meio social em que vivem esses cuidadores, favorecem para
a pressao psicoldgica e o estresse (KENIS-COSKUN et al., 2019). Em alguns
casos, as criancas com esse diagnoéstico sao rejeitadas pelo pai, ficando somente
amae, para realizar o cuidado. Impossibilitadas de trabalhar por ndo terem ninguém
para dividir as obrigacées com os cuidados do filho, dependem, muitas vezes, do
beneficio que a crianga recebe para sobreviver. Enfrentam ainda dificuldades em
adquirir o tratamento adequado e preconceitos em relacéo ao diagnostico (SILVA;

ROMAO; ANDRADE, 2019).
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Na presente pesquisa, identificou-se que quanto maior o comprometimento
funcional e motor da crianca/adolescente com PC, maior o impacto familiar. A
depressdao esta presente na vida desses cuidadores devido ao aumento do estresse
observado na prestacdo de cuidados (SONUNE; GAUR; SHENOY, 2021). A
gravidade motora influencia no desempenho do autocuidado de pacientes com PC,
especialmente entre aqueles com média de idade de 6 anos e classificado como
nivel V da escala Gross Motor Function Classification System (GMFCS) (GRECCO;
MAXIMO; PFEIFER, 2022). Os individuos com PC, classificados no nivel V da
GMFCS, apresentam limitacdes que comprometem mais a locomocéo, o equilibrio
cervical e a postura sentada. Sdo criancas/adolescentes totalmente dependentes
para a locomocdo e para as atividades da vida diaria (GRECCO; MAXIMO;
PFEIFER, 2022).

Um achado de grande relevancia do presente estudo foi a correlacao
inversamente proporcional entre o impacto familiar e o LSB, ou seja, quanto menor
o LSB dos cuidadores, maior o impacto familiar. A satde bucal esta ligada a saude
geral e, quando afetada, prejudica de forma direta a vida dos individuos (MOREIRA
et al., 2021).

O cirurgido dentista deve estar capacitado ao atendimento de criangas e
adolescentes com paralisia cerebral, investir na area de prevencéo e iniciar as
consultas 0 mais precoce possivel; de maneira que o individuo se familiarize com
0 ambiente, facilitando o gerenciamento comportamental e o proprio atendimento
odontologico, com o0 objetivo de manter uma boa saude bucal (MIGUEL;
HAYASHIDA; PRESTES, 2021).

O cuidado odontolégico de pessoas com deficiéncia deve ser realizado de

forma integral, com a participacédo de uma equipe multidisciplinar e com qualidade.
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Ademais, os cuidadores devem participar e colaborar com a assisténcia
odontoldgica, sanando suas duvidas e colocando em pratica o que aprenderam de

orientacdes de higiene bucal (DIAS; SOUZA, 2022).
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CONCLUSAO

O presente estudo evidenciou aspectos sociodemograficos, pessoais e
clinicos associados a maiores niveis de LSB, como: ser casado, ter ensino superior,
diagnoéstico de PC algum tempo apds a alta hospitalar pds-parto, quem recebia
ajuda nos cuidados diarios da crianca/adolescente com PC, quem recebia acima
de trés salarios minimos e em quem referiu ter dificuldade de nivel regular ao
realizar a higiene bucal na crianca/adolescente com PC.

Em se tratando de impacto familiar, maiores escores foram identificados nos
cuidadores que nao estavam trabalhando, quem néo tinha ajuda nos cuidados da
crianca/adolescente com PC, naqueles que necessitavam de transporte adaptado
para a crianca/adolescente, naqueles que néo realizavam atividades de lazer em
familia, quem nao utilizava o fio dental, nagueles que afirmaram que o fato de ter
uma crianga/adolescente com PC gera muito impacto na vida e nos que referiram
que o comprometimento motor da sua crianga/adolescente era nivel V.

Dessa forma, evidenciou-se que varios aspectos da vida da familia,
simbolizada pela percepcdo do cuidador principal, afetam diretamente o LSB e
geram impacto familiar. Coadunado com esse achado, identificou-se correlagéo
significativa inversamente relacionada entre essas duas realidades nas familias
com criangas/adolescentes com PC.

Portanto, o presente estudo enfatiza por meio dos resultados que os
cuidadores devem ser orientados e motivados a manterem higienizagdo bucal
satisfatoria. O cirurgido-dentista, como educador, devera instruir essas familias com
empatia e ensinar, com palavras simples e claras, a maneira correta de manter a

abertura bucal da crianca/adolescente com PC, de como usar a escova de dente,



59

o uso do fio dental montado, a pasta fluoretada adequada e dieta alimentar ndo
cariogénica.

Espera-se que os dados do presente estudo venham contribuir com a
conscientizacdo de oferecer linguagem mais simples e de facil compreenséo,
durante as orientacbes de manutencdo e promocdo de saude bucal desses
pacientes. Quanto maior o LSB, mais capaz o cuidador tende a colocar esse
conhecimento em prética, superando suas limitacdes e proporcionando ambiente
familiar harménico, com menor impacto familiar.

Conclui-se que o LSB é um recurso essencial para a prevencdo e a
promocdo em saude bucal e que auxiliard nas dificuldades diarias desses
cuidadores, que dedicam suas vidas a crianca/adolescente com PC, contribuindo

com menor impacto familiar.
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APENDICE | — QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO, PESSOAL E CLINICO

1.ldade:

2. Género
( ) Masculino
( ) Feminino

3. Estado civil:
() Solteiro

( ) Casado

() Viavo

() Divorciado

4. Escolaridade:

( ) N&o sabe ler e nem escrever
( ) Ensino fundamental

() Ensino médio

() Ensino superior

5. Quantas criancas e adolescentes vivem na mesma casa que sua crianca e/ou
adolescentecom paralisia cerebral?

()1

()2

()3
( ) Acima de 3

6. Vocé estava trabalhando antes do nascimento da crianca e/ou adolescente?
() Sim
( ) Nao

7. Esta trabalhando atualmente:
() Sim
( ) Nao

8. Em que momento vocé foi informado sobre o diagnoéstico de sua crianca e/ou
adolescente?

() Nas consultas do pré-natal

() No momento do nascimento da crianca

() Algum tempo apo6s alta hospitalar

9. Alguém te ajuda nos cuidados da sua crianga e/ou adolescente?
() Sim
( ) Nao

10. Renda mensal da familia:
() Até um salério minimo

( ) De 1 a 3 salarios minimos

( ) Acima de 3 salarios minimos

11. Sua crianca e/ou adolescente necessita de transporte adaptado?
() Sim
() Nao
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12. Sua familia faz regularmente atividades de lazer?
()Sim
( ) Néo

13. Vocé ja teve alguma orientacao sobre a higiene bucal de sua crianga e/ou adolescente?
() Sim
( ) Nao

14. Sua criancga e/ou adolescente faz acompanhamento perioddico com cirurgido dentista?
() Sim
( ) Nao

15. Vocé examina regularmente a boca de sua crianga e/ou adolescente para detectar
possiveis problemas bucais?

() Sim

( ) Nao

16. Qual o nivel de sua dificuldade em fazer a higiene bucal de sua crianca e/ou
adolescente?

( ) Pouco

( ) Regular

() Muita

17. Qual a frequéncia diaria de higienizacao bucal de sua crianca e/ou adolescente?

()1
()2
()3
( )Acimade 3
18. Qual a frequéncia diaria de uso do fio dental de sua crianca e/ou adolescente?
()0

()1

()2

( ) Acima de 2

19. Vocé vai regularmente ao médico?

() Sim, 6/6 meses

() Sim, 1x/ano

( ) As vezes, s6 quando passo mal
() Nunca vou ao médico

20. Hoje, qual o impacto em sua vida de ter uma crianga ou adolescente com paralisia
cerebral?

() Pouco impacto

( ) Regular impacto

( ) Muito impacto

21. Qual o nivel de comprometimento motor da crianca ( GMFCS)
() Nivel |

() Nivel ll

() Nivel 11l

() Nivel IV

( ) Nivel V
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APENDICE Il - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

: MESTRADO EM CIENCIAS
pUC GOIAS AMBIENTAIS E SAUDE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidada (0) para participar, como voluntario (a), do Projeto
de Pesquisa sob o titulo “Estudo sobre o letramento em saldde bucal e impacto
familiar em cuidadores de criangas e adolescentes com paralisia cerebral”. Meu
nome é Leticia de Paula Cauhi, cirurgid-dentista, mestranda em Ciéncias Ambientais e
Saude pela Pontificia Universidade Catdlica de Goias (PUC Goias), orientada pelo Prof.
Dr. Rogério José de Almeida, cujo telefone ¢é (62) 98575-3207 e e-mail
rogeriopucgo@gmail.com. Apés receber os esclarecimentos e as informacgdes a seguir,
no caso de aceitar fazer parte do estudo, estedocumento devera ser assinado em todas
as folhas e em duas vias, sendo a primeira de guarda e confidencialidade da
pesquisadora responsavel e a segunda ficara sob sua responsabilidade para quaisquer
fins. Estarei disponivel para dar esclarecimentos sobre a pesquisa e solucionar davidas
a qualquer momento, vocé podera entrar em contato comigo através do ndimero (62)
99908-4150, ligacbes a cobrar (se necessérias), através do e-mail:
leticiacauhi@gmail.com ou por meu endereco que é Rua 1 n. 967, Apto. 502, Ed. llhas
Christmas, Setor Oeste, Goiania/GO.

Trata-se de um projeto de mestrado do Programa de Pdés-Graduagdo em
Ciéncias Ambientais e Saude da PUC Goias, cuja responsabilidade é minha. Sou Cirurgia
Dentista aquido Centro de Reabilitacdo e Readaptacdo Dr. Henrique Santilo (CRER).
Eu que conduzirei toda a pesquisa. As instituicbes envolvidas, PUC Goias e CRER séo
corresponsaveis pela pesquisa, as quais atestam essa corresponsabilidade nas
declaragbes éticas assinadas e carimbadas. O Prof. Dr. Rogério José de Almeida é meu
orientador no mestrado da PUC Goias que me conduzira em todo esse processo.

Em caso de duvida sobre a ética aplicada a pesquisa, vocé podera entrar em
contatocom o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da PUC Goias, telefone: (62) 3946-
1512, localizado na Avenida Universitaria, N° 1069, St. Universitario, Goiania/GO.
Funcionamento: das 7:00 as 13:00 de segunda a sexta-feira ou e-mail:
cep@pucgoias.edu.br. E também no Comité de Etica em Pesquisa do Centro de
Exceléncia em Ensino, Pesquisa e Projetos Leidedas Neves Ferreira da Secretaria de
Estado da Saude de Goias (um grupo ndo remunerado, formado por diferentes
profissionais e membros da sociedade, que avaliam um estudo para julgar se ele é ético
e garantir a protecao dos participantes), situado na Rua 26, n. 521, JardimSanto Antdnio,
Goiania-GO, CEP 74853-070, pelo telefone (62) 3201-3408, de segunda a sexta-feira,
no horério de 8:00 as 14:00 ou pelo e-mail: cep.ceepp@gmail.com. Os CEPs sdouma
instancia vinculada & Comiss&do Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) que por sua
vez é subordinado ao Ministério da Saude (MS). Os CEPs sé&o responsaveis por realizar
a analise ética de projetos de pesquisa, sendo aprovado aquele que segue 0s principios
estabelecidos pelas resolugbes, normativas e complementares.

* Pesquisadores: Leticia de Paula Cauhi; Prof. Dr. Rogério José de Almeida
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O motivo que nos leva a propor essa pesquisa € a importancia de se investigar o
letramento em saude bucal e sua relacdo com o impacto familiar nos cuidadores de
criancas e adolescentes com paralisia cerebral. Ao conhecer os fatores associados a essa
relacéo, poderemos implantar acdes educativas com vistas a melhorar o atendimento das
criancas e adolescentes com paralisia cerebral. Este estudo tem por objetivo analisar o
nivel de letramento em saude bucal e os fatores associados ao impacto familiar de
cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral atendidos em hospital de
referéncia em reabilitacdo e readaptacdo. O procedimento de coleta de dados sera
realizado por meio de aplicacdo de trés questionarios, sendo um com dados
sociodemograficos, outro sobre letramento em saude bucal e outro sobre impacto familiar.
Caso vocé queira participar, as entrevistas serdo realizadas em uma sala reservada no
Centro de Reabilitacdo e Readaptacédo Dr. Henrique Santilo (CRER), com duragéo total
estimada de 15 minutos. Primeiramente vocé responderd ao questionario
sociodemografico, depois o de impacto familiar. Apés, sera o de letramento em salde
bucal. Para tanto, as palavras de avaliagéo do letramento em saude bucal estardo escritas
em 3 colunas, sequencialmente de 1 a 30, letra Arial, tamanho 12, em papel A 4,
plastificado, doravante chamada de prancha de avaliagdo de letramento. Ser& solicitado
a vocé a leitura das palavras seguindo a numeragédo, com marcagao de tempo de inicio e
fim. Eu permanecerei com o questionario a ser preenchido com os escores em maos,
apoiado em prancheta plastica, com caneta esferografica preta. A pontuacao final, bem
como o calculo do tempo utilizado para o teste, sera dada ao final da avaliagéo.

A presente pesquisa oferece riscos minimos a vocé, como cansaco,
constrangimento ou fadiga. Assim, pode vir a acarretar transtornos emocionais ou
desconfortos em decorréncia de sua participagdo. Se vocé sentir qualquer desconforto &
assegurado assisténcia imediata e integral de forma gratuita, para danos diretos e
indiretos, imediatos ou tardios de qualquer natureza para dirimir possiveis intercorréncias
em consequéncia de sua participacdo na pesquisa. Para evitar e/ou reduzir os riscos de
sua participacdo as entrevistas serdo individualizadas, com toda a prote¢éo (uso de EPISs)
por vocé e pela pesquisadora, em local tranquilo e reservado com agendamento prévio e
caso seja necessario interromper a entrevista, sera remarcado outro encontro para essa
finalidade, caso seja de seu interesse. Todo acompanhamento e assisténcia descritos e
gue sédo de seu direito sdo de responsabilidade da mestranda e pesquisadora responsavel
por esse projeto Leticia de Paula Cauhi.

Esta pesquisa tera como beneficios fornecer dados que possam contribuir para
implementacéo de agfes visando uma melhora dos niveis de letramento em saude bucal
dos cuidadores e, consequentemente, uma diminuicdo do impacto familiar relacionado a
saude bucal gerado aos cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral.

Ndo ha necessidade de identificacdo, ficando assegurados o sigilo e a sua
privacidade. Caso vocé se sinta desconfortavel por qualquer motivo, poderemos
interromper a entrevista a qualquer momento e esta decisdo ndo produzird qualquer
penalizagdo ou prejuizo. Os resultados dessa pesquisa serdo divulgados somente para
fins cientificos em uma dissertacdo de mestrado, por meio de eventos cientificos em
congressos e ou revistas cientificas.

Vocé podera solicitar a retirada de seus dados coletados na pesquisa a qualquer
momento, deixando de participar deste estudo, sem prejuizo. Os dados coletados seréo
guardados por, no minimo 5 anos e, apds esse periodo serdo incinerados. Se vocé sofrer
gualquer tipo de dano resultante de sua participacdo na pesquisa, previsto ou ndo no
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, tem direito a pleitear indenizacéo.

Vocé nao recebera nenhum tipo de compensacao financeira por sua participacéo
neste estudo, mas caso tenha algum gasto decorrente do mesmo este sera ressarcido
pela pesquisadora responsavel. Adicionalmente, em qualquer etapa do estudo vocé tera
acesso a pesquisadora responsavel pela pesquisa para esclarecimentos de eventuais
davidas.
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Caso seja de seu interesse, os resultados desse estudo podem ser disponibilizados
a vocé. Caso vocé queira receber os seus dados individuais esses poderdo ser
disponibilizados por mim. Além disso, todos os resultados serdo apresentados em forma
de devolutiva para a gestédo do hospital.

Declaracdo da Pesquisadora

A pesquisadora responsavel por este estudo e sua equipe de pesquisa declaram que
cumprirdo com todas as informacfes acima; que vocé tera acesso, se necessario, a
assisténcia integral e gratuita por danos diretos e indiretos oriundos, imediatos ou tardios
devido a sua participacdo neste estudo; que toda informacdo sera absolutamente
confidencial e sigilosa; que sua desisténcia em participar deste estudo n&o lhe trara
quaisquer penalizacdes; que sera devidamente ressarcido em caso de custos para
participar desta pesquisa; e que acatardo decisdes judiciais que possam suceder.

Declaracdo da (o) Participante

Eu, abaixo assinado, discuti com Leticia
de Paula Cauhi sobre a minha decisdo em participar como voluntaria (0) do estudo
“Estudo sobre o letramento em saude bucal e impacto familiar em cuidadores de criangas
e adolescentes com paralisia cerebral”. Ficaram claros para mim quais sdo os propdsitos
do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias
de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha
participacdo é isenta de despesas e que tenho garantia integral e gratuita por danos
diretos, imediatos ou tardios, quando necessario. Concordo voluntariamente em participar
deste estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou
durante o mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu
possa ter adquirido.

Goiania, , de , de 2021.

Assinatura da (o) participante

Assinatura da pesquisadora Responsavel
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ANEXO | — BRAZILIAN RAPID ESTIMATIVE ADULT LITERACY IN DENTISTRY
(BREALD-30)

Instrumento de Avaliagao de Letramento em Saude Bucal - Brazilian
Rapid Estimate of Adult Literacy in Dentistry - BREALD-30

Tempo inicial: Tempo final: Tempo total:
Pontua¢do BREALD-30

Agora vou te mostrar uma prancha de letramento. Por favor, leia a palavra em
voz alta e lentamente. Se vocé ndo souber ler alguma palavra, apenas diga “ndo
sei’, ndo tente adivinhar. Nao existem respostas certas ou erradas. S6 queremos
saber, com esta parte do estudo, com quais palavras vocé esta acostumado (a).

1.Agucar 11.Bidpsia 21.Endodontia
2.Dentadura 12.Enxaguatério 22 Maloclusdo
3.Fumante 13.Bruxismo 23 Abscesso

4 Esmalte 14.Escovar 24. Biofilme

5.Denti¢do 15.Hemorragia 25 Fistula

6.Erosdo 16.Radiografia 26.Hiperemia
7.Genética 17 Pelicula 27 Ortodontia
8.Incipiente 18 Halitose 28.Temporomandibular
9.Gengiva 19.Periodontal 29 Hipoplasia
10.Restauragdo 20.Analgesia 30.Apicetomia
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Seguem-se algumas afinmacdes que as pessoas fazem sobre viver com uma crianca com uma
condicio de satide (doencas, deficiéncias ou outras alteracdes no desenvolvimento). Para cada
afirmacdo, indique, por favor, se, neste momento, concorda muito, concorda, discorda ou discorda muito

da afirmacio.

Discordo
Muito

Discordo

Concordo

Concordo
Muito

1- Devido a problema de sande do meu filho, ndo podemos
viajar para fora de nossa localidade.

2 - A pessoas na vizinhanca tratam-nos de forima particular
devido ao problema de satide do nosso filho.

3 - Temos pouca vontade de sair devido ao problema de
sande do nosso filho.

4 - E dificil encontrar uma pessoa de confianca para cuidar
do nosso filho.

5 - Por vezes temos que mudar nosso plano de sair a ultima
hora, devido ao estado de saude do nosso filho.

6 - Estamos menos vezes coma familia e com os amigos
devido ao problema de satde do nosso filho.

7 - Por vezes, pergunto-me se o meu filho deveria ser
tratado de forma "especial" ou como uma crianca normal.

8- Penso em ndo ter mais filhos devido ao problema de
satde do meu filho.

9 - Nao me sobra muito tempo para outros familiares depois
de cuidar do meu filho.

10 - A nossa familia abdica de algumas coisas devido ao
problema de satde do meu filho.

11 - O cansaco é um problema para mim devido ao
problema de satde no meu filho.

12 - Vivo um dia de cada vez e ndo faco planos para o
futuro.

13 - Ninguém compreende o fardo que eu tenho.

14 - Ir ao hospital € uma tensdo para mim.

15 - Por vezes. sinto que vivemos em uma montanha russa:
em crise quando meu filho fica muito doente, e bem quando
as coisas estdo estdvels.
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ESTUDO SOBRE O LETRAMENTO EM SAUDE BUCAL E IMPACTO FAMILIAR EM
CUIDADORES DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL

Pesquisador: LETICIA DE PAULA CAUHI

Area Tematica:

Versédo: 1

CAAE: 48170921.5.0000.0037

Instituigdo Proponente: Pontificia Universidade Catdlica de Goias - PUC/Goias

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio
DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 4.804.013

Apresentagao do Projeto:

Trata-se de um estudo transversal analitico. A pesquisa sera realizada por meio de questionarios aplicados
aos cuidadores de criancas e adolescentes diagnosticados com paralisia cerebral que fazem tratamento nas
diversas areas de um hospital referéncia em reabilitacdo e readaptacdo na cidade de Goidnia/GO. Este
hospital é referéncia na regido Centro-Oeste. Disponibiliza servicos de reabilitagédo, clinica médica, clinica
odontoldgica e clinica cirurgica, na area de assisténcia a saude, bem como incentivo a pesquisa e ensino.
Para o desenvolvimento da pesquisa serdo utilizados os seguintes instrumentos: a) Questionario
sociodemografico; b) Instrumento de avaliacdo de Letramento em Saude Bucal: Brazilian Rapid Estimative
Adult Literacy in Dentistry (BREALD-30); ¢) Escala de Impacto Familiar (EIF). A pesquisa sera desenvolvida
por colaboracdo voluntaria de carater objetivo sem identificacdo pessoal, somente apds a obtencdo do
consentimento, com a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido mantendo o anonimato do
entrevistado e com devoelutiva dos resultados obtidos. Obedecendo aos critérios de inclusdo e excluséo,
sera realizado uma busca ativa de pacientes nos diversos setores do hospital, como a odontologia,
fisioterapia, terapia ocupacional e fonoaudiologia. A disponibilizacdo dos horarios ndo trardo prejuizos a
assisténcia, uma vez que os pacientes estardo em atendimento e os pais e/ou cuidadores serdo abordados
para explicacdo inicial da pesquisa. Os pais e/ou cuidadores serdo informados sobre todos os
procedimentos da pesquisa, seus riscos e beneficios e s6 apods o consentimento, os mesmos irdo ler e

assinar o TCLE. Somente apés este processo de

Enderego: Av Universitaria, 1 069

Bairro: Setor Universitario CEP: 74.605-010
UF: GO Municipio: GOIANIA
Telefone: (£2)3946-1512 Fax: (62)3946-1070 E-mail: cep@pucgoias edu br
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consentimento, os responsaveis responderdo em um local reservado, mediante entrevista, os trés
questionarios.

Os Critérios de inclusdoc serdo: (i) pais ou cuidadeores de criancas e adclescentes com diagnoéstico de
paralisia cerebral, que fazem algum tratamento no hospital e que tenham idade superior a 18 anos.
Os Critérios de exclusdo serdo:(i) Pais ou cuidadores menores de idade ; (ii) pais com diagnostico de
depressdo; (iii) pais de crian¢as de outras patologias que ndo seja

paralisia cerebral e que ndo respondam a todas as questdes dos questionarios.

Hipoteses:

- Ha um baixo nivel de letramento em saude bucal dos pais e/ou cuidadores de criancas e adolescentes com
PC.

- Ha um alto nivel de impacto familiar dos pais e/ou cuidadores de criancas e adolescentes com PC.

- O baixo nivel de letramento em saude bucal esta associado a maiores niveis de impacto familiar em pais

e/ou cuidadores de criancas e adolescentes com PC.

Objetivo da Pesquisa:

- Analisar o nivel de letramento em saude bucal e os fatores associados ao impacto familiar de cuidadores
de criancas e adolescentes com paralisia cerebral atendidos em hospital de referéncia em reabilitacdo e
readaptacéo.

- Identificar os aspectos socicdemograficos.

- Mensurar o nivel de letramento em saude bucal.

- Mensurar o nivel de impacto familiar.

- Associar os fatores sociodemograficos com o nivel de letramento em saude bucal e com o nivel de impacto
familiar.

- Correlacionar os niveis de letramento em saude bucal com os niveis de impacto familiar.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Os investigadores informaram que o estudo oferece riscos minimos, como cansacgo, constrangimento ou
fadiga. Assim, podera vir a acarretar transtornos emocionais ou desconfortos em decorréncia da
participacdo. Para evitar e/ou reduzir os riscos da

participacdo as entrevistas serdo individualizadas, com toda a protecido (uso de EPIs) pelo participante e
pela pesquisadora, em local tranquilo e reservado com agendamento prévio e caso seja necessario
interromper a entrevista, sera remarcado outro encontro.

Quanto aocs beneficios, ira fornecer dados que possam contribuir para implementacao
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de acdes visando uma melhora dos niveis de letramento em saude bucal dos cuidadores e,
consequentemente, uma diminuigdo do impacto familiar relacionado a saude bucal gerado aos

cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um estudo relevante para o letramento em saude na area da saude bucal

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:
Todos os documentos obrigatérios foram apresentados

Recomendacdes:

Tendo em vista garantir no TCLE "as informac&es necessarias, em linguagem clara e objetiva, de facil
entendimento”, evitando o uso de sigla, recomendamos substituir:

- Para evitar e/ou reduzir os riscos de sua participacdo as entrevistas serdo individualizadas, com toda a
protecdo (uso de EPIs) por vocé e pela pesquisadora.....por

- Para evitar e/ou reduzir os riscos de sua participacdo as entrevistas serdo individualizadas, com toda a

protecdo com o uso de Equipamentos de Protecdo Individual (EPIs) por vocé e pela pesquisadora,....
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:

N&o foi identificado nenhum obice ético para a realizagdo do presente estudo

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 16/06/2021 Aceito
do Projeto ROJETO 1773922 pdf 20:16:01
Qutros questionario_sociodemografico.pdf 16/06/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito
20:15:12  |CAUHI

Outros instrumento_de_pesquisa_letramento_s | 16/06/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito
aude bucal.pdf 20:14:59 CAUHI

Outros instrumento_de_pesquisa_escala_impac| 16/06/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito
to familiar.pdf 20:14:43 CAUHI

Outros curriculo_rogerio.pdf 16/06/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito
20:14:16 |CAUHI

Qutros curriculo_leticia.pdf 16/06/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito
20:13:56  |CAUHI

Declaracdo de termo_de_compromisso_etico_dos_pes | 16/06/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito
Pesquisadores quisadores.pdf 20:13:33  |CAUHI
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Declaracéao de autorizacao_pesquisa_crer.pdf 16/06/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito

Instituicdo e 20:12:54 |CAUHI

Infraestrutura

TCLE/Termos de | TCLE.pdf 16/06/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito

Assentimento / 20:12:35 |CAUHI

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / | projeto_detalhado.pdf 16/06/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito

Brochura 20:12:14 |CAUHI

Investigador

Folha de Rosto folha_de_rosto.pdf 16/06/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito
20:11:36__|CAUHI

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao
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Divino de Jesus da Silva Rodrigues

(Coordenador(a))
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E-mail:

cep@pucgoias_edu.br
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ANEXO IV — PARECER DE APROVACAO ETICA (CEP/LEIDES DAS NEVES)
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ESTUDO SOBRE O LETRAMENTO EM SAUDE BUCAL E IMPACTO FAMILIAR EM
CUIDADORES DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL

Pesquisador: LETICIA DE PAULA CAUHI

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 48170921.5.3001.5082

Instituigdo Proponente: ASSOCIACAO GOIANA DE INTEGRALIZACAQ E REABILITACAO - AGIR

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio
DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 4.868.767

Apresentagao do Projeto:
O parecer foi elaborado com base nos documentos postados na plataforma: projeto_detalhado.pdf,
PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_1781661.pdf, de 23/07/2021.

Introducéo:

A paralisia cerebral (PC), também denominada encefalopatia crénica ndo progressiva, compreende uma
desordem da postura e do movimento. Tal desordem & ocasionada por uma lesdo no sistema nervoso
central (SNC), que causa limitagdo de atividades funcionais. O nascimento de um filho gera expectativas e
impactos tanto na vida dos pais como dos familiares, mudancas estruturais e organizacionais. E evidenciado
que ao receber um diagndstico de um filho com PC ha um impacto, podendo levar a desajustes de ordem
familiar. Além disso, necessario se faz o inicio de uma atencéo integral a esta crianca e sua familia. Ter um
filho especial pode causar nos pais reacdes ante o inesperado, tais como: momentos de crises emocionais e
de adequacdes psicossociais, podendo até levar a problemas como depresséo, soliddo, medo, angustia,
fuga e rejeicdo ou superprotecdo do filho. O conjunto desses fatores podem levar a perda da autoestima, da
identidade familiar e geralmente, a separacéo dos pais. Ademais, cuidadores de criangas com PC alegam
pior saude fisica e mental, comparando com a populagdo em geral, com niveis altos de depressio, dor
musculoesquelético e cansago. Cuidar de uma crianga com PC pode exigir auxilio em tempo integral. As
redes de apoio a familia de individuos com PC sdo necessarias para o
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enfrentamento e a superacéo das complexidades da rotina. Apesar desse apoio, o cuidador ainda tem uma
sobrecarga emocional e fisica. Enfrentam em sua vida cotidiana, os desafios e as dificuldades que envolvem
nos cuidados de uma crianga com necessidades especiais. Neste contexto, os servigos de salde e,
consequentemente, os profissionais que prestam assisténcia nesses servicos devem estar atentos as
necessidades dessa familia, tendo um vinculo empatico de confianca e acolhimento. Estudos
epidemiolégicos indicam que pacientes com PC apresentam alteracées bucais consideraveis e que esses
individuos dependem de seus cuidadores para a realizacdo da higiene bucal. Dessa forma, orientacdes
dietéticas e habitos de higiene bucal devem ser explicadas e reforcadas aos cuidadores, com o intuito de
auxiliar e manter uma boa saude bucal. Faz-se necessario, portanto, que o profissional de saude que, no
caso da saude bucal & o cirurgido-dentista, agregue em sua relagcdo com o paciente e a familia a
importancia de se ter um bom letramento em saude bucal (LSB). O LSB & a capacidade de adquirir,
processar e compreender informacées e servicos essenciais de salude, importantes para tomadas de
decisdes adequadas na sua propria saude. Por meio de instrumentos validados para os cuidados bucais, o
LSB proporciona a identificagdo de falhas relacionadas a promoc¢do de saulde bucal e favorece a
comunicagdo profissional-paciente-cuidador.

Este projeto de pesquisa parte do seguinte questionamento: Qual o nivel de letramento em salide bucal e os
fatores associados ac impacto familiar de cuidadores de criangas e adolescentes com paralisia cerebral

atendidos em hospital de referéncia em reabilitacdo e readaptacio?

Hipéteses:

* Ha um baixo nivel de letramento em saude bucal dos pais e/ou cuidadores de criancas e adolescentes
com PC.

* Ha um alto nivel de impacto familiar dos pais e/ou cuidadores de criancas e adolescentes com PC.

* O baixo nivel de letramento em saude bucal esta associado a maiores niveis de impacto familiar em pais

e/ou cuidadores de criancas e adolescentes com PC.

Metodologia:

Trata-se de um estudo transversal analitico com abordagem quantitativa.

Local e populagdo de estudo: Participardo do estudo 150 cuidadores de criangas e adolescentes
diagnosticados com paralisia cerebral que fazem tratamento nas diversas areas de um hospital referéncia

em reabilitacdo e readaptacdo na cidade de Goiania/GO.
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Critérios de inclusdo: pais ou cuidadores de criancas e adolescentes com diagnéstico de paralisia cerebral,
que fazem algum tratamento no hospital, que saibam ler e escrever e que tenham idade superior a 18 anos.

Critérios de exclusao: pais ou cuidadores menores de idade, pais com diagnostico de depressao, pais de
criancas de outras patologias que ndo seja paralisia cerebral e que ndo respondam a todas as questdes dos

questionarios.
Método de amostragem: Por conveniéncia.

Procedimentos de coleta de dados:

Para o desenvolvimento da pesquisa serdo utilizados os seguintes instrumentos:

a) Questionario sociodemografico;

b) Instrumento de avaliacdo de Letramento em Saudde Bucal: Brazilian Rapid Estimative Adult Literacy in
Dentistry (BREALD-30);

c) Escala de Impacto Familiar (EIF).

Procedimentos de analise de dados: Com os dados coletados sera confeccionado um banco de dados
utilizando o software IBM SPSS Statistics 18. Posteriormente, sera realizada estatistica descritiva com o
calculo medidas de tendéncia central para as variaveis continuas, como média, mediana e desvio padrido e
calculo das frequéncias absoluta e relativa percentual para as variaveis descontinuas. Na sequéncia sera
aplicado teste de normalidade (KolmogorovSmirnov) para distinguir as distribuicGes paramétricas e néo-
paramétricas, com o intuito de comparac¢ao dos resultados do questionario estratificado pelas variaveis
sociodemograficas. Serdo utilizados, para as distribuicdes paramétricas, os testes t de Student e ANOVA e
para as distribuicdes ndo-paramétricas os testes Mann- Whitney e Kruskal-Wallis. Para todos os testes

comparativos sera assumido p-valor menor ou igual a 0,05 como significativo. (EIF).

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Analisar o nivel de letramento em saulde bucal e os fatores associados ao impacto familiar de cuidadores de
criancas e adolescentes com paralisia cerebral atendidos em hospital de referéncia em reabilitacéo e

readaptacao.
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Objetivos Secundarios:

* Identificar os aspectos scciodemograficos;

* Mensurar o nivel de letramento em saude bucal;

* Mensurar o nivel de impacto familiar;

* Associar os fatores sociodemograficos com o nivel de letramento em satide bucal e com o nivel de impacto
familiar;

* Correlacionar os niveis de letramento em sauide bucal com os niveis de impacto familiar.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

A presente pesquisa oferece riscos minimos, como cansaco, constrangimento ou fadiga. Assim, pode vir a
acarretar transtornos emocionais ou desconfortos em decorréncia da participag@o. Em caso de qualquer
desconforto é assegurado assisténcia imediata e integral de forma gratuita, para danos diretos e indiretos,
imediatos ou tardios de qualquer natureza para dirimir possiveis intercorréncias em consequéncia de sua
participagdo na pesquisa. Para evitar e/ou reduzir os riscos, as entrevistas serdo individualizadas, em local
tranquilo e reservado com agendamento prévio. Caso seja necessario interromper a entrevista, sera

remarcado outro encontro para essa finalidade, caso seja de interesse do participante.

Beneficios:

Esta pesquisa tera como beneficios fornecer dados que possam contribuir para implementacido de acdes
visando uma melhora dos niveis de letramento em saude bucal dos cuidadores e, consequentemente, uma
diminui¢do do impacto familiar relacionado a saude bucal gerado acs cuidadores de criangas e adolescentes

com paralisia cerebral.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

O projeto de pesquisa atende a proposta metodoldgica e encontra-se eticamente adequado,

pois apresenta todas as garantias éticas exigidas nos documentos obrigatérios que foram anexados,
conforme estabelece a Resolugdo CNS/MS N° 466/2012.
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Continuacdo do Parecer: 4.868.767

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Todos os termos de apresentacdo obrigatdria foram anexados e estdo adequados, conforme estabelecem
as diretrizes da Resolugdo CNS/MS n® 466/2012.

Recomendacgoes:

NZo ha.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Apos ponderar sobre todos os itens avaliados, o Comité considera este projeto APROVADO.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Os(as) pesquisadores(as) devem apresentar a este CEP/CEEPP-LNF os relatdérios parciais, a cada seis
meses, e relatério final da pesquisa, quando o trabalho cientifico estiver pronto e defendido junto a
instituicdo proponente. O relatério deve seguir modelo préprio do CEP. Solicite o0 mesmo ao email

<cep.ceepp@gmail.com>.

O CEP/CEEPP-LNF pode, a qualquer momento, fazer escolha aleatéria de estudo em desenvolvimento e
executar monitoramento "in loco" para avaliagdc e verificacdo do cumprimento das normas éticas, a

Resolucdo 466/12 e suas complementares.

Os(as) pesquisadores(as) devem cumprir o fluxo de pesquisas da Secretaria de Estado da Saude de Goias,
instituido pela portaria 609/2020-SES-GO, disponivel no link <https://imww.saude.go.gov.br/sesg/pesquisa-e-
inovacao>. Assim devem obter uma autorizac¢o final da SES-GO para a pesquisa, autorizagdo esta emitida

pela Superintendéncia da Escola de Saude de Goias (SESG).

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACQOES_BASICAS_DO_P | 23/07/2021 Aceito
do Projeto ROJETO 1781661.pdf 14:36:56
Qutros respostas_as_pendencias.pdf 23/07/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito

14:35:15  |CAUHI
TCLE / Termos de | TCLE_REFORMULADO.pdf 23/07/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito
Assentimento / 14:34:57 |CAUHI
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado projeto_detalhado_ REFCRMULADO. 23/07/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito
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/ Brochura pdf 14:34:47 |CAUHI Aceito
Investigador
Outros questionario_sociodemografico.pdf 16/06/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito
20:15:12  |CAUHI
Qutros instrumento_de_pesquisa_letramento_s | 16/06/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito
aude bucal.pdf 20:14:59 JCAUHI
Qutros instrumento_de_pesquisa_escala_impac| 16/06/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito
to familiar.pdf 20:14:43 CAUHI
Outros curriculo_rogerio.pdf 16/06/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito
20:14:16 _ |CAUHI
QOutros curriculo_leticia.pdf 16/06/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito
20:13:56 |CAUHI
TCLE/ Termos de | TCLE.pdf 16/06/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito
Assentimento / 20:12:35 |CAUHI
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | projeto_detalhado.pdf 16/06/2021 |LETICIA DE PAULA | Aceito
Brochura 20:12:14  |CAUHI
Investigador

Situagao do Parecer:

GOIANIA, 27 de Julho de 2021

Assinado por:

GELSE GONZALEZ DA SILVA

GOIANIA

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

Enderego: Rua 26, n. 521, Sala 20
Bairro: Jardim Santo Antdnio

UF: GO Municipio:

Telefone: (52)3201-3408

(Coordenador(a))

CEP: 74853-070

E-mail:

cep.ceepp@omail.com
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ANEXO V — OFICIO DE APROVACAO DA PESQUISA (SECRETARIA DE
ESTADO DA SAUDE)

06/08/2021 SENGOVERNADORIA - 000022622713 - Oficio

2y
o N 7

NORANKING DO IDER 2019 &

Secretaria de
Estado da
Saude

ESTADO DE GOIAS
SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE

Oficio n2 26949/2021 - SES

GOIANIA, 06 de agosto de 2021.

Ao Senhor

Lucas Paula da Silva

Superintendente Executivo

Centro de Reabilitagio e Readaptagio Dr. Henrique Santillo - CRER

Associacdo Goiana de Integralizacdo e Reabilitacdo — AGIR

Av. Olinda com Av. PL3, Qd. H4 Lt 1,2,3 Ed. Lozandes Corporate Design, Torre Business, 20° Andar, Parque Lozandes,
CEP: 74884-120, Goiania - GO

Assunto: Autorizacdo de Pesquisa Cientifica

Senhor Superintendente,

Apos cordiais cumprimentos, informamos que os pesquisadores Leticia de Paula Cauhi
e Rogério José de Almeida solicitaram autorizacio da Superintendéncia da Escola de Satde de Goids (SESG)
para a realizacdo da pesquisa intitulada "Estudo sobre o letramento em saude bucal e impacto familiar em
cuidadores de criangas e adolescentes com paralisia cerebral”. A coleta de dados sera realizada no Centro
de Reabilitacdo e Readaptacdo Dr. Henrique Santillo - CRER.

Foram apresentadas as documentacdes exigidas pela Portaria n® 609/2020-GAB/SES, a
saber:

1. Projeto de pesquisa cientifica (v. 000022586365);

2. Autorizagdo para execucdo da pesquisa, emitida pela unidade supramencionada (v.
000022586546);

3. Parecer consubstanciado de aprovac3o ética do Comitéd de Etica em Pesquisa Leide das
Neves Ferreira, ao qual o Centro de Reabilitacdo e Readaptacdo Dr. Henrique Santillo - CRER é vinculado (v.
000022586436).

A Geréncia de Pesquisa e Inovacdo, por meio do Oficio n? 26697/2021 - GEPI (v
000022584705) manifestou-se no sentido de que "Trata-se de uma pesquisa com o objetivo de analisar o
nivel de letramento em sadde bucal e os fatores associados ao impacto familiar de cuidadores de criangas
e adolescentes com paralisia cerebral atendidos em hospital de referéncia em reabilitagcdo e readaptagéo”.

Assim, em cumprimento & Portaria n° 609/2020-GAB/SES, consubstanciado na
manifesta¢do da Geréncia de Pesquisa e Inovagdo, autorizamos a pesquisa supracitada.

https:/isei.go.gov.br/seilcontrolador.php?acao=documento_imprimir_web&acao_ocrigem=arvore_visualizar&id_documento=27593814&infra_sistema=1... 112
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Ademais, também conforme a supracitada Portaria, os pesquisadores envolvidos no
projeto de pesquisa tém o dever de:

1. Divulgar os resultados da pesquisa aos sujeitos da pesquisa interessados e
instituicdes/unidade coparticipantes;

2. Apresentar, no prazo maximo de 30 dias o relatério de finalizacdo da pesquisa a
GEPI/SES-GO, contendo uma cdpia do trabalho cientifico elaborado e um resumo;

3. Apresentar justificativa de interrupgdo & GEPI/SES-GO, caso haja interrupcdo da mesma,
expondo os motivos da interrupcdo ou abandono de pesquisa previamente autorizada pela SES-GO;

4. Apresentar o resumo que serd divulgado pela GEPI/SESG por meio fisico e/ou eletrénico,
em publicagdes ou eventos cientificos da SES-GO, citada a autoria do pesquisador e a instituic3o proponente
e coparticipante;

5. Citar, obrigatoriamente, a participagdo da SES-GO como instituicdo parceira na realizacdo
da pesquisa, nas publicacdes cientificas e apresentacbes em eventos de trabalhos provenientes das
pesquisas executadas em unidade da SES-GO.

Informamos ainda que cahe a Unidade envolvida o papel de supervisionar a coleta de

dados, garantindo o cumprimento do plano do projeto de pesquisa, das normatizacées nacionais sobre ética
em pesquisa e das normas da SES-GO.

Atenciosamente,

S eil Documento assinado eletronicamente por VIVIANE LEONEL CASSIMIRO MEIRELES,
* @ Superintendente, cm 06/08/2021. as 11:16. conforme art. 2° § 2° IIL, "b". da Le1 17.039/2010 ¢ art. 3°B.
I. do Decreto n® 8.808/2016.

assinatura
eletrbnica

autenticidade do documento pode ser conferida no site

. http://sei.go.gov.br/sei/controlador_externo.php?

v acao—documento_conferir&id orgao acesso_externo=1 informando o cédigo verificador
'_ 000022622713 & o codigo CRC 3F649426.

SUPERINTENDENCIA DA ESCOLA DE SAUDE DE GOIAS
RUA 26 S/N - Bairro SANTO ANTONIO - CEP 74853-070 - GOIANIA - GO

Referéncia: Processo n? 202100010034317 SEI 000022622713
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