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RESUMO

Introducédo: Osteogénese imperfeita (Ol) € o termo genérico de um grupo
heterogéneo de sindromes caracterizado por predisposicdo a fraturas.
Considerada uma condicédo rara, a Ol corresponde a um grupo de alteracfes
hereditarias causadas por mutacdes em diversos genes. A sintese anormal do
colageno leva a ossos enfraquecidos e quebradicos, sendo outros sinais que
acompanham a doenca o tom azulado da esclerética, deformidades 0sseas e a
perda da audicdo. A manifestacdo dental mais importante € a dentinogénese
imperfeita (DI). Com relacdo as caracteristicas cranio faciais, os individuos com
Ol normalmente apresentam face triangular, protrusdo do osso temporal e 0Sso
frontal proeminente. Existe maior prevaléncia de malocluséo tipo Classe Il de
Angle, que é causada por hipoplasia da maxila com ou sem hiperplasia da
mandibula. O tratamento da Ol fundamenta-se na abordagem multidisciplinar e
0s tratamentos odontologicos serdo mais bem sucedidos quanto mais
precocemente forem efetuados, devendo ocorrer a interagdo médico/dentista
para a promocdo de saude e reducdo de danos. E desconhecido se esta
populacdo esta sendo assistida pela rede de assisténcia odontologica do
Sistema Unico de Saude (SUS) do municipio do Rio de Janeiro. Objetivo:
Descrever as caracteristicas dos servicos odontoldgicos prestados no SUS do
municipio do Rio de Janeiro ao individuo com OIl. Materiais e Métodos: Trata-
se de um estudo observacional, analitico e transversal, que utilizou dois
questionarios semi-estruturados aplicados aos responsaveis/pacientes com Ol
acompanhados no Centro de Referéncia em Tratamento da Osteogénese
Imperfeita do Instituto Fernandes Figueira e aos coordenadores dos Centros de
Especialidades Odontoldgicas (CEOs) do municipio do Rio de Janeiro. Noventa
e cinco (95) pacientes preencheram os critérios do estudo, além de 15
coordenadores dos CEOs. Resultados: Foi verificado que 80/95 pacientes
estavam realizando tratamento dentario. Dos 15 CEOs que participaram da
pesquisa, 60% (n=9) declararam que tém profissionais com pratica em atender
pacientes com OlI, 33,3% (n=5) declararam que os profissionais ali lotados nao
tém pratica de atendimento a pacientes com Ol e 6,7% (n=1) ndo respondeu.
Conclusao: Os Centros de Especialidades Odontolégicas do municipio do Rio
de Janeiro estédo disponiveis para o atendimento aos pacientes com OlI, porém
ainda existem barreiras ao acesso dos pacientes a estes servigos.

Palavras chaves: Osteogénese Imperfeita, Dentinogénese Imperfeita, Sistema
Unico de Saude (SUS), Odontologia, Doencas Raras



ABSTRACT

Introduction: Osteogenesis imperfecta (Ol) is the generic term for a
heterogeneous group of syndromes characterized by predisposition to fractures.
Considered a rare condition, Ol represents a group of heritable changes caused
by mutations in various genes. Abnormal collagen synthesis leads to weak and
brittle bones, and other signs that accompany the disease are blue sclerae,
skeletal deformities and loss of hearing. The most important dental manifestation
is dentinogenesis imperfecta (DI). Regarding the cranio facial features,
individuals with Ol usually have triangular face, protrusion of the temporal bone
and prominent frontal bone. There is a higher prevalence of malocclusion type
Class Ill, which is caused by hypoplasia of the maxilla with or without jaw
hyperplasia. Treatment of Ol is based on multidisciplinary approach and dental
treatments will be more successful the earlier they are initiated, with the
interaction physician / dentist for health promotion and harm reduction. It is
unknown if this population is being assisted by the dental network of the Brazilian
Unified Health System (SUS) in the city of Rio de Janeiro. Objective: To describe
the characteristics of the dental services performed to the individual with Ol in
SUS in the city of Rio de Janeiro. Materials and Methods: This is an
observational, analytical and cross study, which used two semi-structured
questionnaires applied to the patients/guardians with Ol followed at
Osteogenesis Imperfecta Reference Treatment Center Fernandes Figueira
Institute and the coordinators of the Dental Specialties Centers in the city of Rio
de Janeiro. Ninety-five patients (95) met the study criteria, and 15 coordinators
of the specialized dental clinics. Results: 80/95 patients were under dental
treatment. Of the 15 CEOs who participated in the survey 60% (n = 9) stated that
they have professionals capable to follow Ol patients, 33.3% (n = 5) stated that
the professionals did not have experience in the care for patients with Ol and
6.7% (n = 1) did not answer. Conclusion: The specialized dental clinics in the
city of Rio de Janeiro are available to care for patients with Ol, but there are still
access barriers of to these services.

Key Words: Osteogenesis Imperfecta, Dentinogenesis Imperfecta, Brazilian
Unified Health System (SUS), Dentistry, Rare Diseases.
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1 INTRODUCAO

Osteogénese imperfeita (Ol) é o termo genérico de um grupo heterogéneo
de sindromes caracterizado por predisposicdo a fraturas. Considerada uma
condicao rara, a Ol corresponde a um grupo de alteracdes hereditarias, na sua
maioria de heranca autossd6mica dominante, causada por mutacdes em diversos
genes.! (Apéndice 1) A sintese anormal do colageno leva a ossos enfraquecidos
e quebradicos, sendo outros sinais que acompanham a doenga o tom azulado
da esclerética, deformidades 6sseas e a perda da audicéo?.

A manifestacdo dental mais importante é a dentinogénese imperfeita (D),
que afeta o desenvolvimento dentario, provocando a colora¢éo azul acinzentada
ou marrom amarelado e excessiva translucidez®.

Dos pacientes com OlI, 10% a 50% apresentam alteragbes dentais. As
mais marcantes sdo na dentina.* Com relagdo a intensidade da DI, os dentes
deciduos sao os mais atingidos, seguidos pelos incisivos e primeiros molares
permanentes. Os segundos e terceiros molares sédo os menos atingidos.®

A presencga ou auséncia de DI subdivide a Ol dos tipos | a IV em subtipo
A (sem DI) e subtipo B (com DI). Ao exame radiografico, as coroas dos dentes
com DI apresentam-se encurtadas, bulbosas, com marcada constricdo na regido
do colo, as raizes séo estreitas, curtas, com camaras pulpares pequenas e
normalmente obliteradas por depdsito de dentina. Imagem de radiolucidez
periapical € um achado frequente, em decorréncia da precoce exposicao pulpar.®

Os dentes com DI séo enfraquecidos e sofrem desgaste rapidamente.
Esta anomalia afeta a funcao e a estética ocasionando grandes transtornos aos
individuos acometidos. Perda da dimensé&o vertical pode ocorrer em pacientes

com dentina malformada, em consequéncia do risco mais alto de desgaste dental
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e fraturas. Ortega et al alertaram que alteragbes morfolégicas podem ser
constatadas na articulagdo temporomandibuar (ATM) de pacientes com Ol,
mesmo que alteragbes funcionais ndo sejam evidentes, devido a etiologia
multifatorial.®

Com relacdo as caracteristicas cranio faciais, os individuos com Ol
normalmente apresentam face triangular, protrusdo do osso temporal e 0sso
frontal proeminente. Existe maior prevaléncia de malocluséo tipo Classe Il (Cl
[II) de Angle, que é causada por hipoplasia da maxila com ou sem hiperplasia da
mandibula.?® No estudo de Chang, Lin e Hsu, foi encontrada malocluséo CI Ill em
62,5% dos pacientes com OL.” Mordida cruzada posterior, mordida aberta
anterior e posterior também tem sido encontradas.® Os tratamentos
odontoldgicos serdo mais bem sucedidos quanto mais precocemente forem
efetuados, devendo ocorrer a interacdo médico/dentista para a promocao de
saude e reducao de danos.

O tratamento da Ol fundamenta-se na abordagem multidisciplinar —
clinico-cirargica — e reabilitacéo fisioterapica. Uma grande transformacéo em sua
terapia comecgou a ser delineada em 1987 com o primeiro relato sobre os
beneficios dos medicamentos da classe dos bisfosfonados e, em 1998 apds a
publicacdo de estudos envolvendo grande numero de pacientes com Ol, esse
tipo de farmaco consolidou-se como primeira escolha na terapéutica
medicamentosa aplicada a condicdo. Os bisfosfonados sédo compostos com
grande capacidade de inibicdo do turnover 6sseo. Na Ol, o beneficio do uso
desta medicacao pode ser percebido clinicamente pela redu¢do do numero de

fraturas e da dor éssea, tdo frequente entre esses pacientes.®
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Em 2001 foi publicada a portaria GM 2305/2001 que instituiu o tratamento
medicamentoso da Ol no Sistema Unico de Satde (SUS). Atualizada em 2013 —
portaria GM/MS 1306/2013 - apresenta como critério clinico para diagnostico e
classificacdo do tipo de Ol a dentinogénese imperfeita. Os beneficios dos
bisfosfonados comprovados em estudos multicéntricos levaram o Ministério da
Saude (MS) a considerar tal tratamento relevante para a saude publica, uma vez
que o Ol impde limitacdes na qualidade de vida e risco a saude.1% 11

Em 2014 foi publicada a portaria n°199 de 30 de janeiro de 2014 que
instituiu a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras
no ambito do SUS. Considera-se doenca rara aquela que afeta 65 pessoas em
cada 100.000 individuos.*?> No Brasil estima-se que haja aproximadamente 13
milhdes de pessoas nessa situagdo. Atualmente existem mais de 7.000 doencas
assim classificadas, entre elas a OI.13

Em relagdo a saude bucal, as Diretrizes da Politica Nacional de Saude
Bucal do Ministério da Saude (DPNSB2004/MS) publicada em 2004, apontam
para uma reorganizacdo da atencado em todos os niveis, tendo o conceito do
cuidado como eixo de reorientagdo do modelo.4

As DPNSB2004/MS definem também que as acdes e servicos devem
resultar de um adequado conhecimento da realidade de saude de cada
localidade para, a partir disso, construir uma pratica efetivamente resolutiva,
respondendo a uma concepcao de saude ndo centrada somente na assisténcia
aos doentes, mas, sobretudo, na promocdo da boa qualidade de vida e
intervencdo nos fatores que a colocam em risco, que incorporam as acdes
programaticas de uma forma mais abrangente e ao desenvolvimento de a¢cbes

intersetoriais.*
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O programa Brasil Sorridente apresentado como expressdo de uma
politica subsetorial concretizado no documento DPNSB2004/MS, procura
vincular-se a ideia de estruturacdo da atencdo primaria de saude.'® Na sua
organizagdo os principais desafios sdo: unificar a porta de entrada com a area
médico-enfermagem; garantir acesso a demanda espontanea; desenvolver
acOes programadas de promocdo de saude, prevencdo de doencas e de
assisténcia; organizar uma atencao domiciliar; reordenar a atencdo de média
complexidade , encaminhando para o Centro de Especialidades Odontoldgicas
(CEO) e aos estabelecimentos de alta complexidade no nivel hospitalar.16

O objetivo deste estudo foi conhecer e discutir o tratamento odontolégico
prestado pela rede do SUS do municipio do Rio de Janeiro as crian¢cas com Ol
acompanhadas no Centro de Referéncia de Osteogénese Imperfeita- Instituto
Fernandes Figueira (CROI-IFF), as caracteristicas desta insercéo e o sistema de
referéncia e contra referéncia utilizada pelos servicos, buscando identificar
fatores facilitadores e barreiras para insercdo desses pacientes nos servicos
odontoldgicos. E ainda determinar as lacunas existentes a luz da portaria n°
1.306/2013° com relacéo aos servicos de salde bucal para pacientes com Ol e
ao conceito de integralidade de atencédo dos cuidados que é um dos principios

constitucionais do SUS.

2 JUSTIFICATIVA

O atendimento odontolégico é relevante para criangas com Ol na medida
em que permite o diagndstico precoce e tratamento tempestivo das

enfermidades bucais que se apresentam. A incidéncia de maloclusfes dentarias
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e esqueléticas e de dentinogénese imperfeita em criangas com Ol preconiza o
encaminhamento para o0s servigos especializados de saude bucal.

No Brasil, o tratamento medicamentoso de pessoas com Ol é
disponibilizado pelo SUS desde 2001, com a instituicdo da Portaria GM 2305/
2001.11 O estabelecimento desta portaria no pais é reflexo da organizacéo e
participacdo da sociedade civil na discussédo acerca das politicas publicas de
saude. No caso da Ol, os interesses do grupo de individuos afetados séo
representados pela Associacdo Brasileira de Osteogénese Imperfeita (ABOI). A
Portaria 2305/2001%* definiu: (1) a criacdo de normas para cadastramento de
centros de referéncia em Ol no territorio nacional; (2) elegibilidade para
tratamento; (3) a medicacdo a ser utilizada nestes centros - o pamidronato
dissodico (PD), assim como sua dose e as medicacdes complementares; (4)
exames complementares necessarios para o acompanhamento de individuos
em tratamento; e por fim (5) a criacdo e a manutencédo de um banco de dados
de OlI, sob responsabilidade do Instituto Nacional de Saude da Mulher, da
Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira, da Fundacédo Oswaldo Cruz.®

Em seu anexo, que estabelece protocolo clinico e diretrizes terapéuticas
para a Ol, a Portaria GM 2305/ 2001 descreve a DI como comprometimento
comum na Ol e apresenta a DI como critério clinico para sua classificacdo.!
Estabelece, ainda, como um objetivo do tratamento de pacientes com Ol, a
melhoria de sua capacidade funcional. Para garantir a integralidade de
manutencao de capacidade funcional, se faz importante o restabelecimento das
funcdes mastigatérias e orofaciais.'!

Uma revisao atualizada da portaria SAS/MS 714-2010 foi publicada apos

consulta publica onde foram definidos critérios para: 1) diagndstico de Ol; 2)
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inicio de tratamento com pamidronato e com alendronato dissédico, outra
medicacdo do grupo dos bisfosfonatos; 3) interrupcdo do tratamento; além de
parametros clinicos para avaliagdo terapéutica.'’” Em 22 de novembro de 2013 a
portaria n°® 1.306 aprovou o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da
Osteogénese Imperfeita.®

Em 2014 foi publicada a portaria n® 199 de 30 de janeiro de 2014 que trata
da Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras
(PNAIPDR).'2 A Ol é considerada uma doenca rara do eixo | que é composto
pelas doencas raras de origem genética.

O capitulo VI da PNAIPDR trata da estrutura da linha de cuidado da
atencéo as pessoas com doenca rara.?

“Art.13. a linha de cuidado de atencdo aos usuarios com demanda para
realizacdo das acdes na Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com
Doencas Raras é estruturada pela Atencéo Béasica e Atencao Especializada, em
conformidade com a Rede de Atencdo a Saude (RAS) e seguindo as Diretrizes
para Atencgéo Integral as Pessoas com Doengas Raras no SUS.”

Em sua proposta de acdo as Diretrizes da Politica Nacional de Saude
Bucal assumem que o conceito ampliado de saude, definido no artigo 196 da
Constituicdo da Republica, deve nortear a mudancga progressiva dos servicos.
Evoluindo de um modelo assistencial centrado na doenca e baseado no
atendimento a quem procura para um modelo de atencéo integral a saude, onde
haja a incorporacéo progressiva de acoes de promocao e de protecdo, ao lado
daquelas propriamente ditas de recuperacgéo.!*

As pessoas com Ol estéo sujeitas as mesmas condi¢cdes de incidéncia

de doencas na boca que a populacdo em geral, porém comumente, apresentam
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também dentinogénese imperfeita e maloclusées que requerem atencao
diferenciada no tratamento odontolégico a fim de restabelecer condi¢cdes
saudaveis de fun¢gbes mastigatérias, fonagao e sociais. Para atender ao conceito
de cuidado integral destacado nas portarias que tratam de doencas raras,
especificamente da Ol, e também na DPNSB a atencao a saude bucal deve fazer

parte do rol de procedimentos para o tratamento de pessoas com Ol.
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3 OBJETIVOS

3.1 Geral

Descrever as caracteristicas dos servicos odontolégicos prestados no SUS do

municipio do Rio de Janeiro ao individuo com Ol.

3.2 Especificos

3.2.1 Mapear as unidades de atendimento odontolégico que atendem
pacientes com Ol no municipio do Rio de Janeiro.

3.2.2 Descrever as caracteristicas sécio demograficas e caracteristicas
bucais da populacdo acompanhada no CROI-IFF com relacdo a
realizacdo ou ndo de tratamento odontoldgico.

3.3.3 Identificar fatores facilitadores e barreiras para insercdo dos
pacientes com Ol nos servigos odontolégicos.

3.3.4 Determinar lacunas existentes, a luz da portaria n° 1.306/2013 com

relacao aos servi¢os de saude bucal, para pacientes com Ol.
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4 REFERENCIAL TEORICO

4.1 Sistema Unico de Saude (SUS)

4.1.1 Principios e Diretrizes do SUS

As politicas publicas de saude do Brasil orientam-se desde 1988 conforme
a Constituicdo Federal promulgada neste ano, pelos principios de universalidade
e equidade no acesso as acdes e servi¢os e pelas diretrizes de descentralizacdo
da gestdo, de integralidade do atendimento e de participacdo social na
organizacéo de um sistema Unico de salude no territério nacional. 8

Orientado por um conjunto de principios e diretrizes validos em todo o
pais, o SUS parte de uma concepcao ampla do direito a saude e do papel do
Estado na garantia desse direito, incorporando, em sua estrutura politico-
institucional, espagcos e instrumentos para a democratizacdo e o0
compartilhamento do processo decisorio e da gestdo do sistema de satde.!?

A implantacdo do SUS comecou em 1990 quando foi aprovada a Lei
Orgéanica da Saude (lei n° 8.080 de 19 de setembro de 1990, complementada
pela lei n° 8.142/90)%°% 2! que especificava as atribuicdes e a organizagdo do SUS.
Essa lei definiu o SUS como: “o conjunto de agdes e servigos publicos de saude,
prestados por 6rgaos e instituicdes publicas federais, estaduais e municipais, da
administracao direta e indireta e das fundagdes mantidas pelo Poder Publico”.1®

Por definicdo constitucional, o SUS deve assistir toda a populacao
brasileira de forma universal, igualitaria e hierarquizada.??

Dentre os principios e diretrizes do funcionamento do SUS que a Lei

Organica da Saude (LOS) estabelece, destacam-se:
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1)Universalidade de acesso em todos os niveis de assisténcia.
2)lgualdade na assisténcia a saude, sem preconceitos ou privilégios de qualquer
espécie.
3)Integralidade da assisténcia.
4)Participacao da comunidade.
5)Descentralizagdo politico-administrativa, com dire¢éo Unica em cada esfera de
governo.*®

A descentralizacao, associada ao comando Unico em cada esfera de
governo foi a estratégia utilizada para a implantacdo do SUS.?3 Redistribuindo
poder e responsabilidades entre os trés niveis de governo (federal, estadual e
municipal) e reforgando a importéncia dos executivos municipais e estaduais na
politica de saude.??

Universalidade de acesso significa dizer que todos os individuos tém o
mesmo direito de obter as acfes e 0s servicos de que necessitam
independentemente da complexidade, custo e natureza dos servigos
envolvidos.*®

Com relacdo ao uso do termo acesso, neste trabalho, vamos utiliza-lo
segundo Travassos C e Castro MSM, isto &, como sindnimo de acessibilidade
para indicar o grau de facilidade ou dificuldade com que as pessoas obtém
cuidados de salde.??

O principio de igualdade na assisténcia reafirma o acesso universal,
guando determina que ndo pode existir discriminagdo no acesso aos servigos de
saude. A necessidade de cuidados de saude do individuo € o que vai orientar o

acesso ao SUS e a escolha das técnicas a serem empregadas.*®
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7

A integralidade é entendida, nos termos da lei, como um conjunto
articulado e continuo de acdes e servigcos preventivos e curativos, individuais e
coletivos, exigidos para cada caso em todos os niveis de complexidade do
sistema de satde.*?

A participagdo da comunidade (popular) é considerada o é&pice da
democratiza¢do da saude. Essa participacdo tem prerrogativa legal de avaliar e
propor diretrizes para a politica de saude em cada esfera de governo, bem como
deliberar e formular estratégias e controlar a execucdo das acdes e servigos de
saude.?*

Em 2001 foi elaborada a Norma Operacional de Assisténcia a Saude -
NOAS/SUS/01/2001 que estabeleceu diretrizes com o compromisso de
promover a equidade na alocag&do de recursos e no acesso aos servicos de
saude, incentivando a regionalizacdo como estratégia de hierarquizacdo dos
servicos de salide.?®

A publicacdo da NOAS/SUS/01/2001 motivou diversas atividades no
Ministério da Saude, nas Secretarias Estaduais e Municipais de Saude que
tinham como objetivo adequar os modelos de assisténcia e gestdo aos novos
preceitos estabelecidos. Para alcancar esse objetivo foi instituido o Plano Diretor
de Regionalizagédo (PDR) como instrumento de ordenamento do processo de
regionalizacdo da assisténcia baseado nos objetivos de definicdo de prioridades
de intervencdo coerentes com as necessidades de saude da populacdo e
garantia de acesso dos cidadaos a todos os niveis de atencdo. O Plano Nacional
de Desenvolvimento organizou os territorios estaduais em regides/microrregioes,
redes hierarquizadas de servicos e mecanismos de fluxo (referéncia e contra

referéncia) intermunicipais.?®
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A hierarquizacdo dos servigcos no SUS e sua disposi¢cdo em rede é um
processo em construcdo no Brasil. Em 2010 o Ministério da Saude publicou a
portaria GM n° 4279/2010 que institui as Redes de Atencéo a Saude (RAS) e as
define como "arranjos organizativos de agdes e servi¢os de saude, de diferentes
densidades tecnoldgicas, que integradas por meio de sistemas de apoio técnico,
logistico e de gestdo, buscam garantir a integralidade do cuidado".?6

A implementacgdo das RAS tem como desafio a construgdo de sistemas
integrados de saude que se articulem em todos os niveis de atencéo a saude, e
de forma interfederativa o mais harménico possivel. As RAS tém como objetivo
promover a integracdo de acdes e servigos de saude para prover uma atencao
integral, de qualidade, responsavel, humanizada, com vistas a consolidagao dos

principios e diretrizes do SUS.?’

4.2 A Odontologia no SUS

Durante muitos anos, no Brasil, a insercdo da saude bucal e das préticas
odontoldgicas no SUS deu-se de forma paralela e afastada do processo de
organizacdo dos demais servicos de saude. Atualmente, essa tendéncia vem
sendo revertida, observando-se o esforco para promover uma maior integracéo
da saude bucal nos servicos de saude em geral, a partir da conjugacao de
saberes e praticas que apontem para a promocao e vigilancia em saude, para
revisdo das praticas assistenciais que incorporam a abordagem familiar e a
defesa da vida.®

No ano de 2004 aconteceu a 32 Conferéncia Nacional de Saude Bucal cujo
tema central foi “Acesso e qualidade superando a exclusao social", debatido com

base em 4 eixos tematicos: educacéo e constru¢ao da cidadania; controle social,
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gestao participativa e saude bucal; formacdo e trabalho em salde bucal; e
financiamento e organizacéo da atencdo em salde bucal.?®

Também em 2004 o Ministério da Saude elaborou as Diretrizes da Politica
Nacional de Saude Bucal (DPNSB) documento politico balizador do Programa
Brasil Sorridente.'® Estas diretrizes apontam para uma reorganizacdo da atencdo
em saude bucal em todos os niveis de atencdo e para o desenvolvimento de
acOes intersetoriais, tendo o conceito do cuidado como eixo de reorientacao do
modelo.1®

O Programa Brasil Sorridente foi apresentado oficialmente como
expressdo de uma politica subsetorial consubstanciada no documento Diretrizes
da Politica Nacional de Saude Bucal, definida no ambito do governo federal
(2003-2006) e integrada ao Plano Nacional de Saude: um pacto pela saude no
Brasil, objeto da Portaria 2.607, 10/12/2004 do MS. Nesse documento, foi
enfatizada a reorientacdo do modelo de atencdo em saude bucal, sublinhada a
busca de articulagdo com setores da educacdo e da ciéncia e tecnologia, e
identificados os principios norteadores e as linhas de acéo previstas.?®

O Brasil Sorridente procura vincular-se fortemente a ideia de estruturagéo
da atencdo primaria a saude, em particular ligada a Estratégia de Saude da
Familia (ESF). Com o objetivo de reorganizar o modelo de ateng&o a saude e
ampliar o acesso as ac¢oes de saude bucal as equipes de saude bucal compostas
por cirurgido dentista e auxiliar de saude bucal ou cirurgidao dentista, técnico em
saude bucal e auxiliar de saude bucal, passaram a integrar as equipes da
estratégia de saude da familia, garantindo assim a atencdo integral aos

individuos e as familias.28
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Segundo Narvai PC (2011), a linha de acdo de maior visibilidade do
Programa Brasil Sorridente € a relacionada com a ampliacdo da atencao
secundaria.’> As DPNSB abordam esse aspecto da assisténcia odontolégica
publica no Brasil, afirmando que era evidente a baixa capacidade de oferta dos
servicos odontoldgicos especializados. No lancamento das DPNSB estava
previsto que o Ministério da Saude contribuiria para a implantacao e/ou melhoria
de Centros de Referéncia de Especialidades Odontolégicas, ou Centros de
Especialidades Odontoldgicas (CEOs).16

Os CEOs sao estabelecimentos de salde registrados no Cadastro
Nacional de Estabelecimentos de Saude (CNES), classificados como Tipo
Clinica Especializada/Ambulatério de Especialidade, com servi¢o especializado
de Odontologia para realizar, no minimo, as seguintes atividades: diagndstico
bucal, com énfase no diagnéstico e deteccdo do cancer bucal; periodontia
especializada; cirurgia oral menor dos tecidos moles e duros; endodontia; e
atendimento a portadores de necessidades especiais.3°

Na odontologia é considerado paciente com necessidades especiais todo
aquele que apresente uma ou mais limitac6es, temporarias ou permanentes, de
ordem mental, fisica, sensorial, emocional, de crescimento ou médica, que o
impeca de ser submetido a uma situagdo odontologica convencional. As razdes
das necessidades especiais sdo inumeras e vao desde doencas hereditarias,
defeitos congénitos, até as alteracdes que ocorrem durante a vida, como
moléstias sistémicas, alteracbes comportamentais, envelhecimento, etc. Os
servicos devem se organizar para ofertar atendimento prioritario no ambito da

atencao primaria (porta de entrada), devendo haver Unidades de Referéncia



26

Especializada e Hospitalar para os casos de maior complexidade e os que
necessitem de atendimento sob anestesia geral.'®

Os CEOs sédo unidades de referéncia para as unidades de saude
encarregadas da atencdo odontologica basica, e estdo integrados ao processo
de planejamento loco-regional, para que seja possivel a integralidade do
cuidado, sendo o custo para o seu funcionamento compartilhado por estados,
municipios e governo federal.'®

O Programa de Saude Bucal do municipio do Rio de Janeiro tem sob a
sua responsabilidade uma rede de servicos de odontologia organizados de
maneira regionalizada e hierarquizada, oferecidos em unidades basicas de
saude, em unidades de média e alta complexidade, e de urgéncia/emergéncia.
As equipes, formadas por profissionais especializados, contam com cirurgides
dentistas, técnicos em saude bucal (TSB), auxiliares em saude bucal (ASB) e
técnicos em proétese dentéaria (TPD).3!

Em complemento aos cuidados da Atencdo Priméria, os Centros de
Especialidades Odontoldgicas (CEOs) oferecem atendimento nas areas de
Endodontia, Periodontia Especializada, Cirurgia Oral Menor, Estomatologia,
Atendimento ao Paciente Portador de Necessidades Especiais, Ortodontia
Preventiva e Interceptativa, e Protese Total e Parcial em Resina. Para chegar ao
atendimento especializado, o usuario deve procurar a unidade de atencdo
primaria de referéncia em seu territorio, onde sera submetido a avaliag&o inicial,
tratamento basico necessario (educativo, de promocdo de saude, preventivo,
restaurador e cirargico), além de ter suas necessidades individuais de tratamento
especializado avaliadas. Caso exista esta necessidade, o paciente sera

encaminhado preferencialmente ao Centro de Especialidades Odontolégicas de
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seu territorio, através do Sistema de Regulacdo de vagas (SISREG), que
posteriormente informara dia, hora e local de sua consulta especializada.3!

No municipio do Rio de Janeiro existem 18 Centros de Especialidades
Odontolégicas assim distribuidos: Coordenadoria de Area Programatica (CAP)
1.0 — 02 unidades; CAP 2.1 — 02 unidades; CAP 2.2 — 01 unidade; CAP 3.1 - 03
unidades; CAP 3.2 — 02 unidades; CAP 3.3 — 02 unidades; CAP 4.0 — 02

unidades; CAP 5.1 — 1 unidade; CAP 5.2 — 02 unidades; CAP 5.3 — 01 unidade.3!

4.3 Doencas Raras no SUS

As doencas raras entraram na agenda de saude publica brasileira nos
altimos anos. Em abril de 2012, o Ministério da Saude criou, no ambito da
atencao especializada, um grupo de trabalho que coordenou discussdes entre
associacfes de pacientes, gestores do SUS, profissionais da area biomédica e
representantes de empresas do setor farmacéutico e biotecnoldgico. O produto
final foi a publicacéo da Portaria N° 199 de 30 de janeiro de 2014, que instituiu a
Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras, assim
como trouxe as Diretrizes para Atencao Integral as Pessoas com Doencas
Raras.3?

Nesta portaria € considerada doenca rara aquela que afeta até 65 pessoas
em cada 100 mil individuos (1,3 pessoas para cada 2.000 individuos). Este
conceito de doenga rara € o mesmo utilizado pela Organizagdo Mundial de
Salde (OMS).%?

A publicacdo desta portaria tem o objetivo de reduzir a mortalidade,
contribuir para a reducédo da morbimortalidade e das manifestacdes secundarias

e a melhoria da qualidade de vida das pessoas, por meio de a¢des de promocéao,
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prevencao, deteccao precoce, tratamento oportuno, reducédo de incapacidade,
cuidados paliativos além de promover a acessibilidade e a¢fes intersetoriais que
atendam pessoas com doenca rara.®3

A Portaria N° 199 classifica as doencas raras quanto a sua natureza de
origem genética e ndo genética. O Eixo | é composto pelas doencas raras de
origem genética e organizado nos seguintes grupos: a) anomalias congénitas ou
de manifestacdo tardia; b) deficiéncia intelectual; e c) erros inatos do
metabolismo. O Eixo Il é composto por doencgas raras de origem ndo genética e
também organizado em grupos: a) infecciosas; b) inflamatérias; e c)
autoimunes.®** Em 21 de maio de 2014 foi publicada a Portaria n°® 981 onde foi
acrescentado mais um grupo no eixo 2, designado como grupo d, que engloba
outras doencas raras de origem nédo genética.®®

A Politica Nacional de Atencédo as Pessoas com Doencgas Raras no SUS
visa garantir as pessoas com doencas raras a universalidade, a integralidade e
a equidade das acles e servicos e estabelecer as diretrizes de cuidado da
saude, através de uma rede de atendimentos estruturada em servicos de
atencao especializada e servicos de referéncia, que atuam de forma transversal
as demais redes teméticas prioritarias, em especial a Rede de Atencdo as
Pessoas com Doencas Crbnicas, Rede de Atencéo a Pessoa com Deficiéncia,
Rede de Urgéncia e Emergéncia, Rede de Atencado Psicossocial e Rede
Cegonha.®3

Em 2005, Horovitz, et al afrmavam a necessidade de uma politica de
saude publica visando as anomalias congénitas. Segundo a OMS para o melhor
atendimento aos defeitos congénitos, deve haver uma modificagdo no padréo

dos servicos de saude necessarios para o atendimento da populacao, desviando
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o foco de doencas agudas para o manejo de problemas cronicos e de programas
verticais para sistemas integrados de atencéo primaria.3®

O SUS vem passando por ajustes desde a sua idealizagdo no movimento
da reforma sanitaria até a sua real efetivacdo apds a promulgacdo da
Constituicdo de 1988. E importante destacar que a participacdo da sociedade
civil em torno da ideia da saude como direito da cidadania e sua efetiva
participacdo nos Conselhos de Saude Municipal e Conselho de Gestores de
Unidades Basicas de Saude teve e tem o mérito da préatica da reivindicagéo e

participacdo no projeto politico do SUS.3’

4.4 Osteogénese Imperfeita

A Osteogénese Imperfeita (Ol) é considerada uma doenca rara,
caracterizada por fragilidade &ssea causada por defeito qualitativo ou
quantitativo do colageno tipol, sintetizado pelos osteoblastos.®, resultando de
alteracdes genéticas, na sua maioria de heranca autossémica dominante, em
diversos genes, sendo os mais frequentes COL1A1 e COL1A2.% 39

A heterogeneidade genética da Ol foi confirmada com estudos genéticos
moleculares. Atualmente séo descritas mutacdes em 17 genes como causas da
Ol e espera-se que com 0 avanco dos estudos genéticos outras sejam descritas.!

Como consequéncia dessas mutacbes todos os tecidos ricos em
colageno, além dos o0ssos, podem ser afetados, como a pele, os tenddes e os
dentes. As manifesta¢cdes mais comuns da doenca sao fragilidade 6ssea, déficit
do crescimento, esclerotica azulada, surdez progressiva, deformidade dos

membros, escoliose, frouxiddo ligamentar e dentinogénese imperfeita.4°
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De acordo com Sillence et al (1979) a Ol pode ser classificada em quatro
grandes grupos, de | a IV. O tipo | é transmitido geneticamente de forma
autossémica dominante, sendo o tipo mais comum e também a forma mais
branda da doenca. O tipo Il € a forma mais grave, transmitido de forma
autossémica dominante ou recessiva, € marcado por uma fragilidade 6ssea
extrema, podendo levar a morte intrauterina. Na Ol tipo Ill € observada uma
grave fragilidade éssea, porém, compativel com a sobrevivéncia do individuo,
mostrando este tipo um padrao de heranca heterogéneo; os individuos sofrem
multiplas fraturas ao longo da vida, apresentam baixa estatura, argueamento dos
0ss0s longos e grande limitagcdo de locomocdao. O tipo 1V é transmitido de forma
autossdmica dominante ou recessiva, sendo o tipo mais heterogéneo, pois inclui
desde formas brandas até moderadas da doenga.*!

Em revisdo sistemética publicada em 2014, Sillence e Van Dijk
propuseram uma nova classificacdo da Ol com base nas caracteristicas clinicas
dos pacientes. Na nova nomenclatura da Ol, subdividida em cinco tipos, 0s
nameros romanos foram substituidos por nimeros arabicos. Os autores buscam
enfatizar a importancia do fenétipo para diagnosticar, classificar e avaliar a
gravidade da doenca. Os tipos foram classificados como leve, moderado, grave,

muito grave e letal.! (Apéndice 2)

4.5 Dentinogénese Imperfeita

A Ol pode ou néo estar acompanhada da dentinogénese imperfeita (Dl),
também uma desordem genética, que resulta numa formacdo defeituosa da
dentina. A presenca ou ndo da DI subdivide a Ol em subtipo A sem DI, e subtipo

B com DI.42
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Existem trés tipos de DI. A Dl tipo | ocorre em individuos com Ol, a DI tipo
Il ndo esta associada a Ol, sendo esta a forma mais comum da doenca.*® 43 A
DI tipo Il foi observada em 1956, em um isolado triracial, na cidade de
Brandywine, em Maryland, nos Estados Unidos.*

A DI do tipo | é causada por muta¢gBes nos genes do coladgeno tipo I, a
semelhanca da Ol, ao passo que as outras formas de DI estdo associadas a
mutagcfes no gene que codifica a sialofosfoproteina da dentina, sendo esta a
mais abundante proteina ndo colagena desse tecido, exercendo um importante
papel na sua biomineralizagédo.*

Os dentes afetados pela DI apresentam-se com coloragdo opalescente
azulada, castanho ou @mbar. O esmalte dentario tende a se destacar da dentina,
deixando o tecido alterado exposto. Assim uma grave atricdo dos dentes pode
ocorrer, uma vez que a dentina exposta € displasica, com uma consisténcia mais
amolecida. A denticdo decidua € mais afetada que a permanente.
Radiograficamente as coroas apresentam-se encurtadas, bulbosas, com
marcada constricdo na regido do colo, as raizes sdo estreitas, curtas, com
camaras pulpares pequenas e normalmente obliteradas por depésito de dentina.
Radiolucidez periapical é frequente em decorréncia da precoce exposi¢cao
pulpar.46

Patterson CR, Mc Allion S e Miller R (1983) descreveram que individuos
com Ol tipo | com DI sdo mais propensos a ter fraturas ao nascimento (25%
contra 6%) do que aqueles sem DI, e ainda que tém uma maior frequéncia de
fraturas, baixa estatura e deformidades 6sseas.*’” Sillence DO em 1994
descreveu que individuos com Ol tipo IV e DI tém cinco vezes mais risco de

apresentar impressao basilar.*® A impresséao basilar é causada pela instabilidade



32

do ligamento cranio-cervical ao nivel C1-C2 resultando na compresséo da

medula com progressiva tetraparesia e perturbacdes respiratorias.*®

4.6 Osteogénese Imperfeita no SUS

No Brasil temos um numero estimado em cerca de 12.000 individuos
convivendo com a Ol, segundo os dados oferecidos pela Associacdo Brasileira
de Osteogénesis Imperfecta (ABOI), uma vez que nenhum estudo
epidemioldgico foi ainda realizado.®°

A ABOI é uma organizagdo nacional voluntaria fundada em 1999 atraves
da unido de um grupo de individuos acometidos pela Ol, seus familiares e
médicos, todos voltados para a procura de conhecimento cientifico, solu¢des
terapéuticas e de troca de experiéncias entre eles.*°

Como resposta as demandas da sociedade organizada, no caso a ABOI,
considerando que os estudos realizados confirmam os beneficios no tratamento
com o uso dos bisfosfonatos; considerando que a osteogénese imperfeita € um
problema de saude publica ja que impde risco a saude e limitacdes de qualidade
de vida; e ainda a necessidade de ampliar a oferta de servicos e de criar
mecanismos que facilitem o acesso ao tratamento aos individuos com Ol quando
devidamente indicado, o Ministério da Saude em 2001 aprovou a portaria no
2305/GM autorizando o tratamento da osteogénese imperfeita no ambito do
Sus.tt

Nesta portaria foram estabelecidas normas para criacdo de 10 Centros de
Referéncia em Tratamento da Osteogénese Imperfeita em todo o pais (1 no Rio
Grande do Sul; 1 no Cear4; 1 no Rio de Janeiro; 1 no Parana; 1 no Espirito Santo;

2 no Distrito Federal e 3 em Sao Paulo); e o Instituto Fernandes Figueira, da
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Fundacdo Oswaldo Cruz do Rio de Janeiro (IFF/Fiocruz) que foi designado
Centro Coordenador do Programa.!! Atualmente existem 15 Centros de
Referéncia assim distribuidos, 1 em Pernambuco, 1 no Ceara, 1 na Bahia, 1 no
Espirito Santo, 3 no Rio de Janeiro, 4 em S&o Paulo,1 no Paran4, 1 em Santa
Catarina,1 no Rio Grande do Sul e 1 no Distrito Federal.%*

O Centro de Referéncia de Osteogénese Imperfeita do IFF (CROI-IFF)
coordena desde 2002 a rotina de tratamento dos pacientes cadastrados,
desenvolve projetos de pesquisa e uma ampla revisdo de literatura sobre a
efetividade da terapia medicamentosa com vistas a novas abordagens a serem
introduzidas no tratamento desses pacientes, vinculados ao Departamento de
Genética Médica.>?

O CROI-IFF realiza o acompanhamento ambulatorial dos pacientes com
Ol que fazem uso da medicacdo (oral e intravenosa) ou nado, através de
consultas periddicas, fornecendo orientacdo as familias e encaminhando para
tratamentos complementares quando necessario.

A Portaria n° 2.305/GM/MS de 19 de dezembro de 2001!! foi atualizada
ap6s Consulta Pablica n® 40, de 10 de novembro de 2010 o que resultou na
Portaria SAS/MS n° 714, de 17 de dezembro de 2010 que aprova o Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas - Osteogénese Imperfeita.l” Em 2013 foi
aprovada nova Portaria n°® 1306, de 22 de novembro de 2013 que aprovou o
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Osteogénese Imperfeita e revogou
o anterior.10

Apesar destas portarias apresentarem a DI como alteracdo dentaria
presente nos individuos com Ol, e a presenca de DI ser apresentada como

critério de classificacdo clinico da doenca, nelas ndo existem normas ou
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protocolos referentes ao tratamento odontoldgico ou redes de atencéo
estabelecidas, a exemplo da rede criada para a realizacdo do tratamento

medicamentoso.

4.7 Tratamento Odontolégico de individuos com Ol

O tratamento precoce dos dentes com DI tem como objetivo assegurar
uma boa oclusé@o e estética, o crescimento favoravel dos ossos faciais e da
articulacdo temporo-mandibular, e uma condi¢do favoravel para erupcédo dos
sucessores permanentes. O tratamento inclui a prevencdo de céries, a
observacdo do desgaste, acompanhamento do desenvolvimento do esqueleto
craniofacial e colocagéo de coroas artificiais para evitar a perda excessiva da
estrutura dentaria.>?

Os pacientes com Ol devem consultar o dentista quando da erupc¢ao dos
dentes deciduos para determinar a presenca de DI e acompanhar o
desenvolvimento dental e esquelético, uma vez que muitos desses pacientes
apresentam maloclusdo Classe Ill de Angle predominando a maxila mais
retrusiva do que a mandibula em relacdo a base do cranio, determinando o
prognatismo mandibular, maior divergéncia facial, menor altura facial,
crescimento sagital menor da maxila, achatamento do angulo da base do cranio
e crescimento para frente com rotacdo anti-horaria da mandibula.>?

Os dentes com DI ndo parecem ser mais susceptiveis a carie do que os
dentes normais, podendo apresentar certa resisténcia a esta em razdo da
obliteragdo dos tubulos dentinarios.3°

Os dentes afetados por DI, em alguns casos, podem sofrer desgaste

acentuado da coroa dentaria causando perda da dimensdo vertical. Nesses
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casos de desgastes extensos podem ser utilizadas coroas protéticas para
protecdo da estrutura dentéria remanescente, restabelecimento da dimenséo
vertical e melhora da estética.>

Na maioria dos casos a DI se apresenta mais grave na denti¢cdo decidua,
0 que é evidenciado pelo rapido desgaste dos dentes. Logo é necessario
proteger os molares deciduos com coroas de acgo inoxidavel, assim que for
diagnosticado o desgaste para ndo haver perda da dimensado vertical, perda
dentaria e ainda perda da funcdo mastigatéria.*®

No tratamento restaurador dos dentes deciduos em superficies oclusais
que ndo sdo submetidas a stress mastigatorio, o cimento iondmero de vidro pode
ser utilizado. Uma alternativa, principalmente para restauracées em dentes
anteriores é a resina composta com o sistema adesivo (ataque acido e adesivo
dentinario).*

Os principais objetivos do tratamento odontolégico na denticdo decidua
com DI sdo: manutencdo da salde dental e preservar a vitalidade, forma, e
tamanho dos dentes; dar ao paciente uma aparéncia estética agradavel para
prevenir problemas psicoldgicos; manutencéo da funcdo mastigatéria; manter a
dimenséao vertical e 0 0s espacos no arco dentario; evitar interferéncias na
erupcdo dos dentes permanentes; permitir o crescimento normal dos 0ssos
faciais e da articulacdo temporo-mandibular; estabelecer um relacionamento
com a crianc¢a e sua familia.*®

O tratamento da denticAo mista e permanente vai necessitar de um
planejamento integrado do odontopediatra com o ortodontista e as vezes com
intervencdo de um protesista. Os tratamentos odontolégicos serdo mais

promissores quanto mais cedo forem efetuados, devendo ocorrer a interacao
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médico-cirurgido-dentista precocemente, para a promoc¢ao de saude e reducdo

de danos.?
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5 HIPOTESE

A assisténcia odontoldgica ofertada pelo SUS do municipio do Rio de
Janeiro pode ter dificuldades para inserir criangcas e adolescentes com

Osteogénese Imperfeita no tratamento odontolégico preconizado.
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6 MATERIAIS E METODOS

6.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo observacional, analitico e transversal.

6.2 Amostra

A amostra utilizada foi ndo probabilistica intencional, e foi composta por
pacientes com Osteogéneses Imperfeita em acompanhamento no ambulatério
do CROI-IFF no momento da pesquisa. Também fizeram parte deste estudo os

Centros de Especialidades Odontologicas do municipio do Rio de Janeiro.

Critérios de incluséo:

Amostra 1 — Pacientes

Foram selecionados todos os pacientes com diagndstico clinico de Ol em
acompanhamento no CROI-IFF, a partir de 1 ano de idade.

Amostra 2 — CEOs

Foram incluidos todos os CEOs do municipio do Rio de janeiro. No
municipio do Rio de Janeiro existem 18 CEOs distribuidos pelas 10 areas

programaticas da cidade.

Critérios de Exclusao

1- Pacientes: foram excluidas criancas que além da Ol

apresentavam deficiéncia intelectual.
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6.3 Campo de Estudo

O estudo foi realizado no IFF/Fiocruz, coletando dados junto aos
responsaveis e/ou pacientes com Ol acompanhados no CROI-IFF. Também
foram coletados dados junto aos chefes de CEOs do municipio do Rio de

Janeiro.

6.4 Método e Técnicas

Amostra 1 — pacientes

a. Entrevistas

Foi elaborado instrumento de pesquisa (questionario semi-estruturado) —
(Apéndice 3) - para aplicacéo aos responsaveis e/ou pacientes com Ol. Foi entdo
realizado um estudo piloto com cinco responsaveis por pacientes com Ol do
CROI-IFF para avaliar a aplicabilidade do mesmo. Verificada a clareza e
inteligibilidade do instrumento, iniciou-se a pesquisa partir dos registros de
prontuarios, observando os critérios de inclusdo e exclusdo previamente
determinados.

Durante as entrevistas, foram coletadas informacdes socio-demograficas,
facilidades e/ou barreiras encontradas pelas familias na busca de tratamento
odontoldgico no SUS e sobre a percepg¢do dos responsaveis e/ou pacientes
guanto a importancia da saude bucal para a saude geral. (Apéndice 3)

As entrevistas com 0s responsaveis e/ou pacientes que estavam em
acompanhamento no CROI-IFF no periodo de abril de 2015 a fevereiro de 2016,
aconteceram durante as consultas com o0 geneticista e a fisioterapeuta no

ambulatorio de Ol. Este ambulatério, que acontece semanalmente, acompanha
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pacientes com Ol residentes no municipio do Rio de Janeiro, regido
metropolitana do Rio de Janeiro, além de moradores de outras cidades no estado
do Rio de Janeiro, e até mesmo de outros estados da Unido.
b. Dados clinicos / exames bucais

Além das entrevistas foram realizados exames bucais, com auxilio de
abaixadores de lingua, nos pacientes sentados na maca com luz artificial. Nesse
exame foi verificada a presenca ou ndo de dentinogénese imperfeita, presenca
ou auséncia de cérie, presenca ou auséncia de gengivite, presenca ou auséncia
de tartaro. Também foi avaliada a presenca ou auséncia de malocluséo dentéria.
Quando presente foi anotado o tipo: mordida aberta anterior, mordida aberta
posterior, mordida cruzada posterior unilateral ou bilateral e mordida cruzada

anterior. Nao foram realizados exames radiograficos ou modelos de estudo.

Amostra 2 — Centros de Especialidades Odontoldgicas (CEOs)

O estudo também se propbs a entrevistar os chefes dos Centros de
Especialidades Odontoldgicas (CEOs) do municipio do Rio de Janeiro ou
profissional por ele designado através de entrevista, utilizando questionario
semi-estruturado, a fim de coletar dados referentes ao tipo de tratamento
oferecido, facilidades e/ou dificuldades encontradas para oferta de tratamento a
pacientes com Ol e vias de acesso ao tratamento nos CEOs. (Apéndice 4)

Durante o processo de aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica da
Secretaria de Saude do Municipio do Rio de Janeiro (SMS/RJ), a pesquisadora
teve oportunidade de se reunir com a coordenadora de saude bucal do municipio

do Rio de Janeiro, que apés tomar ciéncia do projeto a convidou a participar da
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reunido mensal que acontece com todos os chefes CEOs na Secretaria de
Saude Bucal do Rio de Janeiro.

As entrevistas foram realizadas nas reunibes de dezembro de 2015 e
fevereiro de 2016. Na reunido de dezembro estavam presentes 13 chefes de
CEOs e uma assessora de CAP, todos foram entrevistados. Na reunido de
fevereiro foram entrevistados os chefes de CEO ou representantes por eles
designados que ndo estavam presentes na reuniao de dezembro (2 chefes de
CEO e um dentista que estava presente representando o chefe do CEO em que
ele esté lotado).

Os questionérios utilizados se basearam, com as necessarias adaptacoes,
nos questiondrios elaborados por Cavalcanti NC em estudo realizado sobre a
atencao fisioterapica a Osteogénese Imperfeita no SUS no municipio do Rio de

Janeiro.®®

6.5 Andlise dos Dados

Apos a coleta dos dados, os mesmos foram tabulados no banco de dados
Microsoft Access 2013 (MSC) e analisados através de formularios de consulta
ao banco de dados, exclusivamente desenvolvidos para esse estudo. Foram
realizadas frequéncias simples das variaveis independentes presentes no
estudo. Para avaliar a relacéo entre as variaveis independentes foram realizados

cruzamentos pelos formularios de consulta citados.

6.6 Questdes Eticas
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O projeto se encontra em consonancia com o estabelecido na Resolugdo
n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude e complementares, assim como no
Cadigo de Etica Médica de 1988 (cap.XIl), Codigo de Etica Odontoldgica de 2012
(cap.XVIl) e Declaracéo de Helsinki da Word Medical Association de 2008.

Este projeto € complementar ao projeto em andamento no IFF intitulado
“Centro de Referéncia em Osteogénese Imperfeita (CROI) — Protocolos clinicos
e terapéuticos voltados para a Osteogénese Imperfeita (Ol) ”, aprovado no
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do IFF (CAAE 14130513.8.0000.5269).

Foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Nacional de
Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira (CEP-IFF) e
ao Comité de Etica da Secretaria Municipal de Satde do Rio de Janeiro/SMS/RJ
(CEP-SMS/RJ). Aprovado no CEP-IFF (CAAE 44950515.4.0000.5269) e no
CEP-SMS/RJ (CAAE 44950515.4.3001.5279).

Foi esclarecido aos responsaveis e aos profissionais entrevistados que
n&o haveria risco associado ou decorrente da pesquisa (APENDICES 5 e 8), e a
pesquisadora se comprometeu a manter a privacidade e confidencialidade dos
dados coletados, preservando o anonimato dos pacientes, dos responsaveis e
dos profissionais envolvidos na pesquisa. Além do Termo de Consentimento
Livre Esclarecido dos responsaveis, foi dada as criancas e adolescentes, entre
7 e 17 anos, um Termo de Assentimento de participacdo na pesquisa
(APENDICE 6 e 7). N&o houve recusa por parte dos responsaveis/pacientes ou

dos profissionais em participar da pesquisa.
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7 RESULTADOS

7.1 Pacientes

Foram entrevistados 95 responsaveis e/ou pacientes em tratamento e
acompanhamento no CROI-IFF. Todos preencheram os critérios de incluséo.

Dos 95 responsaveis/pacientes entrevistados e que compuseram a
amostra do estudo 40 eram do sexo masculino e 55 do sexo feminino.

A faixa etéria foi aferida em anos e foi determinada pelo tipo de denticao
1 a 5 anos — denti¢do decidua, 18 pacientes; 6 a 12 anos — denticdo mista, 35
pacientes; 13 a 18 anos - denticdo permanente, 19 pacientes e ainda foi incluida

uma categoria de pacientes com idade acima de 18 anos com 13 pacientes.

Renda familiar

A renda familiar per-capita foi estratificada de acordo com a classificacao

do governo da Secretaria de Assuntos Estratégicos (SAE)>6

Tabela 1 — Renda per-capita da amostra de pacientes

Renda per-capita Total
ndo respondeu 12
extremamente pobre até R$ 81,00 1
pobre mas ndo extremamente R$ 162 8
vulneravel R$ 291 14
baixa classe média R$ 441 18
média classe média R$ 641 13
alta classe média R$ 1.019 13
baixa classe alta R$ 2.480 11
alta classe alta acima de R$ 2.480 5

Local de moradia
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Com relacdo ao local de moradia foram entrevistados 34 pacientes
moradores do municipio do Rio de Janeiro, 24 pacientes moradores da regido
do Grande Rio, 19 pacientes moradores em outros municipios do estado do Rio
de Janeiro e ainda 10 pacientes moradores do estado de Minas Gerais e 8
pacientes moradores do estado do Para.

Os 34 moradores do municipio do Rio de Janeiro estao assim distribuidos

pelas areas programaticas (AP) do municipio.

Tabela 2 — Distribuicdo dos pacientes moradores do municipio do Rio de Janeiro, por AP
AP residéncia Total
1.0
2.1
2.2
3.1
3.2
3.3
4.0
5.1
5.2
5.3

N

N[O INW[WIN|O
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Tipo de Ol

Em relac&o ao tipo, 53 pacientes foram classificados como Ol tipo 1, 17
pacientes como Ol tipo 3, 13 pacientes como Ol tipo 4, 4 pacientes) como Ol tipo

5 e 8 pacientes ainda sem classificacao definida.

Figura 1 — Classificacdo da amostra de pacientes, por tipo de Ol

= em classificagdo = Tipol = Tipo 3 Tipo4 = Tipo5

AlteracOes dentérias

Quanto a presenca de dentinogénese imperfeita, havia 42 pacientes com
Dl e 53 sem esta alteracdo. O indice de Knustson que representa a porcentagem
de individuos que apresentam sinais presentes e passados de ataque pela carie
foi utilizado para aferir a prevaléncia de carie na amostra 1. Foram observados
em 37 individuos com CPO igual a 1 ( individuos que ja tiveram carie) e 58
individuos com CPO igual a zero ( sem céaries).

Quanto a presenca de gengivite foi verificada em 43 individuos e

presenca de tartaro em 25 individuos.

Tabela 3- Alteracdes dentdrias encontradas ao exame bucal da amostra.

Alteracéo DI Carie Gengivite Tértaro
Sim 42 37 43 25
Nao 53 58 52 70
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Ao correlacionar a presenca de DI e a doenca cérie, foram observados os
seguintes numeros: 25 dos pacientes com DI ndo tinham carie enquanto 17

tinham cérie; 33 dos pacientes sem DI néo tinham cérie e 20 tinham cérie.

Figura 2 - Presenca de DI X Presenca de carie dentéria

Total

35
30

25

20
15
10

0

sem dentinogénese = sem dentinogénese com dentinogénese com dentinogénese

(2]

sem carie com carie sem carie com carie
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Com relacdo as maloclusdes: 55 pacientes apresentaram problemas de
oclusédo, 39 ndo apresentaram e um paciente nao foi examinado. Destes, 20
pacientes apresentaram mordida aberta anterior; 27 mordida cruzada
posteriorbilateral, 16 mordida aberta posterior, 14 mordida cruzada unilateral

posterior e 36 mordida cruzada anterior.

Figura 3 — Distribuicdo da amostra pacientes, por presenca de maloclusdo dentaria

Maloclusoes

® com maloclusdo = sem maloclusdo = ndo examinado

Figura 4 - Distribuicdo da amostra pacientes, por tipo de maloclusao dentéaria

Tipos de Maloclusdes

mordida cruzada anterior
mordida cruzada posterior unilateral
mordida aberta posterior

mordida cruzada posterior bilteral

mordida aberta anterior

o
(€]
=
o
=
8]
N
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N
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Quando perguntados sobre se tinham medo de dentista, apenas 21
entrevistados responderam que sim e a maioria destes procurava o dentista
apesar deste medo.

Quanto a percepcéo do responsavel/ paciente sobre a interferéncia da

saude bucal na saude geral 89,4% (n=85) responderam que sim existe uma
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interferéncia e apenas 10.5% (n=10) responderam que a saude bucal ndo
interfere na saude geral.

Quando questionados da importancia dos dentes para a vida pessoal 81
relacionaram a estética, 74 relacionaram a fonacdo, 77 declararam sobre a
importancia para o convivio social e 89 afirmaram sobre a importancia para a

mastigacéo e digestao dos alimentos.

Figura 5 — Percepc¢do quanto a percepc¢do da importancia da saude bucal, para a salde geral

Importancia da Saude Bucal

outras opgdes
mastigacdo e digestdo
convivio social
fonagdo

estética

Saude bucal interfere na saude geral

o

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Atendimento odontoldgico

Foi verificado que 80 pacientes estavam realizando tratamento dentario
no momento da pesquisa ou haviam realizado ha menos de 1 ano. A amostra
que realizava tratamento dentario estava assim distribuida pelo tipo de
instituicdo: 38 no SUS, 31 particular, 6 planos de saide empresarial, 3 instituicdo
de ensino, 1 plano de saude particular e 1 instituicéo filantrépica Associacao de

Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE).
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Tabela 4 — Tipo de instituicdo onde recebem atendimento odontolégico

Tipo de instituicao Total
SUS 38
Filantrépica

Institui¢do de ensino

Particular 31
Plano satde particular

Plano saide empresa 6

Dos 15 pacientes que nao realizaram tratamento os motivos alegados
foram os seguintes: 3 ndo precisaram de tratamento dentario, 5 nunca foram
encaminhados para tratamento dentario, 5 ndo conseguiram local para
atendimento, 1 ndo procurou dentista por medo e 3 por outros motivos.

Ao serem questionados se algum profissional de saude havia
recomendado tratamento dentario 54 pacientes responderam que sim, 40 nao e
1 n&o respondeu. O profissional que mais encaminhou pacientes ao dentista foi

0 médico geneticista, seguido pelo pediatra, segundo tabela abaixo:

Tabela 5 — Encaminhamento profissional para tratamento odontoldgico

Qual profissional encaminhou para tratamento dentario? Total
Geneticista 27
Pediatra 7
Fisioterapeuta
Ortopedista 1
Outros 17

Dos pacientes/responsaveis entrevistados 53 disseram que nao tiveram
dificuldade de marcar consulta odontolégica, 32 afirmaram que tiveram
dificuldade e 10 n&o responderam.

Dos entrevistados que tiveram dificuldade para marcar consulta os
motivos relacionados foram 14 alegaram falta de vaga, 9 que 0 servico nao

atendia pacientes com Ol, 2 que a faixa etéria ndo era atendida na instituicéo, 2
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distancia do local do atendimento, 1 n&o tem quem leve para atendimento e 4
outros motivos.
Com relag&o ao tempo esperado para marcar a primeira consulta/iniciar o

tratamento, a maioria esperou no maximo um més (tabela)

Tabela 6 — Tempo de espera por vaga

Tempo de espera para 12 consulta Total
Uma semana 23
Duas semanas 11
Um més 11
Mais de trés meses 14
Outros 9

Ao serem questionados se perderam a vaga para tratamento dentario, 58
responderam que ndo, apenas dois responderam que sim. Um foi capaz de

apontar o motivo, que foi a saida do profissional do servico.

7.2 Servicos Odontolégicos no SUS - Centro de Especialidades

Odontoldgicas

Foram entrevistados profissionais de 15 CEOs do municipio do Rio de
Janeiro. Ficaram fora da pesquisa 3 CEOs, pois os coordenadores néo
compareceram nas reunides disponibilizadas pela Secretaria de Saude Bucal, e
nao foi possivel visitar o local.

Os CEOs que participaram da pesquisa estdo assim distribuidos: 2 na
CAP 1.0, 2 na CAP 2.1, 1 na CAP 2.2, 3 na CAP 3.1, 2 na CAP 3.2, 1 na CAP
3.3, 1naCAP 4.0, 1 naCAP 5.1, 1 na CAP 5.2 e 1 na CAP 5.3. Os bairros que

compdem cada area programatica estéo relacionados natabela 7. (Apéndice 10)
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Foram obtidas informacfes quanto a estrutura fisica e organizacional de
cada Centro de Especialidades Odontolégicas, essas informacdes estdo
descritas na tabela 8. (Apéndice 11)

Em relacdo a promover atividades que provoguem o envolvimento dos
responsaveis no tratamento dentério, 100% dos entrevistados (n=15) declararam
que 0s responsaveis assistem a consulta.

Ao serem questionados sobre orientacdo odontolégica e que tipo de
orientacao € dada ao paciente/responsavel, a grande maioria (93,3% n=14) dos
entrevistados responderam sim, e apenas um respondeu ndo. Quanto ao
contetdo abordado 78,5% (n=11) abordam questdes sobre técnica de
escovacao, habitos alimentares e habitos de succ¢éo, 14,2% (n=2) orientacdes
especificas a cada especialidade, 7,1% (n= 1) aborda apenas técnicas de
escovacao e 14,2% (n= 2) abordam ainda outros temas (sedacéo e traumatismos
dentarios).

Dos 15 CEOs que participaram da pesquisa 60% (n=9) declararam que
tém profissionais com pratica em atender pacientes com Ol, 33,3% (n=5)
declararam que os profissionais ali lotados ndo tém pratica de atendimento a
pacientes com Ol e 6,7% (n=1) ndo respondeu. No mapa estéo localizados os
CEOs que declararam que atendem e/ou estao capacitados a atender pacientes
com Ol. (Apéndice 13)

Em relacdo a atender pacientes com Ol 33,3% (n=5) CEOs declararam
gue atendem ou ja atenderam, 66,7% (n=10) CEOs nunca atenderam.

Ao serem questionados se encontravam dificuldades para atendimento de
pacientes 33,3% (n=5), os CEOs relataram dificuldades variadas, conforme

descrito na tabela 9 (Apéndice 12) e 2 negaram dificuldades.
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Quanto a origem da demanda dos pacientes com Ol aos CEOs, que
atendem estes pacientes, foi assim relatada: unidade basica, trés (3), demanda
espontanea, dois (2), unidade de alta complexidade, trés (3) e casa de apoio a
crianga que vem fazer infusdo de pamidronato no CROI-IFF de outro municipio
ou estado, um (1).

Ao serem questionados sobre o porqué de nao atender pacientes com Ol,
9 CEOs nunca tiveram demanda desses pacientes, 1 considera o paciente mais
complexo que a capacidade da unidade e 5 CEOs n&o souberam responder.

Em relagdo ao encaminhamento do paciente com Ol ndo atendido na
unidade, 3 CEOs, que ndo atendem, encaminham o paciente. Os locais para
onde esses pacientes sdo encaminhados, 2 CEOs encaminham para
universidades e unidades de alta complexidade e 1 CEO encaminha para outro
CEO.

Quando o tratamento ortodéntico esta indicado, 13 CEOs encaminham o0s
pacientes e 2 CEOs néo responderam. Todos, 0s que encaminham, direcionam
0s pacientes para os Centros de Ortodontia da Secretaria Municipal de Saude
do Rio de Janeiro.

As questdes relacionadas ao atendimento dos pacientes com Ol estédo

descritas na tabela 9. (Apéndice 12)
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8 DISCUSSAO

A Ol é uma doenca rara caracterizada por fragilidade 6ssea causada por
defeito qualitativo ou quantitativo do colageno tipo 1 sintetizado por
osteoblastos.?® A Ol pode ou ndo estar acompanhada da dentinogénese
imperfeita (DI).

O tratamento da Ol se fundamenta em uma abordagem multidisciplinar em
gque a odontologia deveria estar incorporada, uma vez que problemas
relacionados com a presenca de DI e de desenvolvimento esquelético que
causam maloclusées podem ser prevenidos se diagnosticados e tratados
precocemente.

A assisténcia odontolégica direcionada a populacdo com Ol € um fator
importante na busca e manutencdo da saude, qualidade de vida e insercao
social.> 8

Para que a assisténcia odontoldgica ao paciente com Ol seja mais efetiva
e eficiente, além do conhecimento sobre as caracteristicas relacionadas aos
aspectos biolégicos, demograficos e socioecondmicos, é importante conhecer o
papel que desempenham o0s servicos e 0 sistema de saude e apontar o0s
aspectos positivos e 0s que possam ser considerados barreiras para uma
adequada atencédo a saude bucal.

Em 2004 o Ministério da Saude elaborou as Diretrizes da Politica Nacional
de Saude Bucal (DPNSB) documento politico balizador do Programa Brasil
Sorridente.'® Estas diretrizes apontam para uma reorganiza¢do da atencéo em
saude bucal em todos os niveis de atencéo e para o desenvolvimento de acdes
intersetoriais, tendo o conceito do cuidado como eixo de reorientacdo do

modelo.'® A linha de acdo de maior visibilidade do Programa Brasil Sorridente é
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a relacionada com a ampliacdo da atencdo secundaria.'® As DPNSB abordam
esse aspecto da assisténcia odontologica publica no Brasil, afirmando que era
evidente a baixa capacidade de oferta dos servicos odontologicos
especializados.'4

Estava previsto que o Ministério da Saude contribuiria para a implantacao
e/ou melhoria de Centros de Referéncia de Especialidades Odontoldgicas, ou
Centros de Especialidades Odontolégicas (CEQOs).16

A amostra entrevistada foi classificada com relacdo a renda per-capita
pelos critérios da Secretaria de Assuntos Estratégicos (SAE) do governo.>®
Seguindo essa classificacdo agrupamos em classe baixa (familias com renda
per capita até R$291,00), classe meédia (renda per capita até R$ 1.019,00) e
classe alta (renda per capita a partir de 2.480,00). Da populacéo entrevistadas
24,2% (n=23) foram classificados como pertencentes a classe baixa, 46,3%
(n=44) a classe média e 16,8% (n=16) a classe alta. Essa distribui¢cdo € similar
a distribuicdo de renda per capita nacional segundo o SAE.

A maioria da populacdo atendida, no periodo estudado, pelo CROI-IFF
reside no municipio do Rio de Janeiro (n=34), seguido de moradores da regiao
do Grande Rio (n=24). S&do ainda atendidos moradores de outros municipios do
estado do Rio de Janeiro (n=19) e também moradores de outros estados do pais
como Minas Gerais (n=10) e Para (n=8). A razao de haver pacientes de outros
municipios e até mesmo de outros estados, talvez possa ser explicada pelo fato
da Ol ser uma doenca rara e o IFF ser Centro de Referéncia para tratamento da
doenca no Rio de Janeiro. Os moradores de Minas Gerais e do Parad sao
atendidos no CROI-IFF pois em seus estados ndo existem Centros de

Referéncia para atendimento de pacientes com Ol.
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Os moradores do municipio do Rio de Janeiro estdo distribuidos nas
diversas APs do municipio, sendo que as APs. 2.1 e 5.1 concentram a maioria
dos pacientes (n=6 em cada uma delas), seguidas das APs. 4.0 e 5.2 (n=4 cada
uma delas), 3.1 e 3.2 (n=3 cada uma) e 1.0, 2.2, 3.3 e 5.3 (n=2 cada).

No municipio do Rio de Janeiro existe pelo menos um Centro de
Especialidades Odontologicas em cada area programatica. O CEO é um servico
de odontologia classificado como de média complexidade, especializado em
atender no minimo diagnéstico bucal; periodontia especializada; cirurgia oral
menor; endodontia e atendimento a portadores de necessidades especiais.*
Essa distribuicdo atende a Norma Operacional de Assisténcia a Saude-
NOAS/SUS/01/2001 que estabeleceu as diretrizes com o compromisso de
promover a equidade na alocagao de recurso e no acesso aos servi¢os de saude,
incentivando a regionalizacdo como estratégia de hierarquizacdo dos servicos
de saude.?®

Dos 13 pacientes residentes no municipio do Rio de Janeiro que realizam
tratamento no SUS, 4 apesar de tratarem no SUS, os CEOs localizados nas
areas programaticas de suas residéncias relatam nao atender pacientes com Ol.

Ao serem questionados se realizavam tratamento dentario 84% (n=80)
dos entrevistados responderam que sim. Comparando com os resultados da
Pesquisa Nacional de Saude realizada pelo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica —IBGE em 2013,°’ cujos dados informam que a propor¢édo da
populacdo brasileira que vive na regidao sudeste que consultou dentista nos
altimos 12 meses foi de 48,3%, os entrevistados da amostra mostram uma

melhor proporgéo. Esse resultado talvez possa ser explicado pelo fato desta
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populacao ser esclarecida quanto as manifestacdes dentarias da Ol e buscarem
tratamento dentario seja por encaminhamento ou por demanda espontanea.

Quanto ao tipo de instituicho em que realizavam esse tratamento a
amostra apresentou que 40% (n=38) eram atendidos no SUS, 36% (n=31) eram
atendidos na rede particular. Peres M.A. e cols (2012)°® em seu estudo sobre
desigualdades no acesso e na utilizacdo de servicos odontoldgicos no Brasil
onde avaliou o padrao de utilizac&o e tipo de servico odontoldgico utilizado pela
populacao adulta (> 18 anos) residentes nas capitais dos estados brasileiros, ao
comparar o seu resultado no Rio de Janeiro, SUS 7,0% e particular 71,6%,
percebe-se diferenca nos resultados, que pode ser atribuida a diferenca de faixa
etaria das amostras e devido ao fato dos pacientes deste estudo apresentarem
uma doenca rara.

Ao cruzar os dados sobre local de atendimento odontolégico SUS com
faixa de renda encontramos que 52,6% (n=20) pertencem a classe média e
36,8%(n=14) pertencem a classe baixa. Além disso, quanto aos que sao
atendidos na rede particular 6,4 % (n=2) sdo da classe baixa, 41,9% (n=13)
pertencem a classe média e 41,9% (n=13) sdo da classe alta. Podemos observar
gue nao existe um padrédo de relacdo entre faixa de renda e tipo de instituicao
em que realiza tratamento dentario, com excecéo da classe alta.

Dentre os entrevistados da amostra que declararam que néo realizaram
tratamento odontologico, 10,5% (n=10) relataram barreiras (ndo foram
encaminhados, ndo conseguiram local para atendimento) para atendimento das
necessidades de saude bucal. Este resultado contraria o principio de

universalidade do SUS'®, também n&o atende ao que determina a Portaria n°

199, do Ministério da Saude que tem o objetivo de promover a acessibilidade e
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acoes intersetoriais que atendam pessoas com doencas raras.3* Podemos
também confrontar com o que afirma alguns autores Alisson e Lawrence
(2004)>°, WHO (2011)%°, Canadian Academy of Health Science (2014)%! e
Teixeira et all (2015)%2 que os individuos com necessidades especiais sdo mais
afetados pelas desigualdades na assisténcia a saude. Porém, nossos resultados
mostraram que as pessoas com Ol, atendidas no CROI-IFF, apesar dos
obstaculos apresentados, tem acesso aos servi¢os de saude bucal. Ainda assim,
se faz necessario que estas barreiras sejam eliminadas.

Quanto ao encaminhamento pelos profissionais de saude, que assistem
estes pacientes entrevistados, para avaliagcdo de necessidades de tratamento
dentario, encontramos que 42,1% (n=40) nunca foram encaminhados. Este
achado pode sugerir que esta é a maior barreira que dificulta o acesso aos
servicos de saude bucal, uma vez que os profissionais de saude que assistem
esses pacientes nao percebem a necessidade de recomendar atendimento
odontoldgico.

A Ol pode ou nédo estar acompanhada da DI, a presenca ou auséncia da
DI subdivide a Ol em subtipos A com DI e B sem DI. Na populagcédo estudada
encontramos 44,2% (n=42) dos pacientes com DI e 55,8% (n=53) sem DI. A
presenca de DI nado significa necessidade de tratamento odontologico, porém
esses pacientes devem ser acompanhados pois o tratamento precoce tem como
objetivo assegurar uma boa ocluséo, o crescimento favoravel dos ossos da face
e da articulacdo temporo mandibular.>> Também deve ser dada atencédo as
guestdes estéticas, que impactam fortemente da qualidade de vida e na insercao
social dessas pessoas. Em relacdo aos pacientes com DI, 85,7% (n=36) estéo

sendo acompanhados por dentistas, sendo que, destes, 55,5% (n=20) no SUS e
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33,3% (n=12) pela rede particular. Enquanto que 14,2% (n=6) nao faz
acompanhamento odontolégico, porém nenhum desses relata dificuldade de
marcar consulta odontolégica. Por esses resultados a presenca de
dentinogénese imperfeita ndo parece ser uma dificuldade para conseguir
atendimento odontoldgico.

As maloclusbes sdo caracteristicas frequentes nos pacientes com Ol.
Muitos desses pacientes apresentam maloclusdo Classe Il de Angle,
predominando a maxila mais retrusiva do que a mandibula em relacéo a base do
cranio, determinando prognatismo mandibular, maior divergéncia facial, menor
altura facial, crescimento sagital menor da maxila, achatamento do angulo da
base do cranio e crescimento para frente com rotacdo anti-horaria da
mandibula.®3 Dos 95 pacientes da amostra 57,8 (n=55) apresentaram algum tipo
de maloclusdo. Dentre as maloclusbes encontradas 65,4%(n=36) pacientes
apresentavam a maloclusdo Classe Il de Angle (mordida cruzada anterior)
compativel com os dados encontrados na literatura.>?

Conforme discutido anteriormente, as pessoas com OIl, comumente,
apresentam maloclusdes que indicam a necessidade de tratamento
ortodéntico.>3 Dentre os entrevistados, responsaveis pelos CEOs, 86,7% (n=13),
afirmaram gque encaminham os pacientes com essas demandas aos Centros de
Ortodontia do municipio do Rio de Janeiro. Essa informacgéo atende ao que foi
estabelecido pela DPNSB, que ndo contempla essa especialidade como
obrigatéria, mas, orienta haver unidades de referéncia especializada.'4

Em relagéo a necessidade de tratamento dentario foi constatado que 40%
(n=38) apresentavam lesGes de carie, gengivite e presenca de tartaro. Deste

total de pacientes com necessidades de tratamento 15,7% (n= 6) pacientes ndo
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estdo sendo acompanhados por dentistas sendo que 3 porque nunca foram
encaminhados, 2 porgue nao conseguiram local para serem atendidos e 1 ndo
procurou atendimento.

A importancia demonstrada pelos pacientes e ou responsaveis, que
fizeram parte da amostra, a saude bucal foi avaliada através das perguntas sobre
a influéncia da saude bucal na saude geral e como os dentes influenciam na vida
de cada um. Avaliando as respostas pode-se perceber que a maioria deles
89,4% afirma que sim a saude bucal interfere na saude geral, e quanto a
importancia dos dentes na vida de cada um a estética, a fonacéo, o convivio
social e a mastigacao e digestdo dos alimentos sdo apontados. Estes resultados
sdo semelhantes aos apresentados por Cibirka, Razzoog e Lang (1999), que
afirmam que a saude bucal constitui parte da saude geral e € considerada
essencial para a qualidade de vida.®3 Estes achados reafirmam a importancia do
gue determina a Portaria do Ministério da Saude N° 199 de 30 de janeiro de 2014
gue institui a Politica Nacional de Atencado Integral as Pessoas com Doencas
Raras, em contribuir para a reducdo da morbimortalidade e das manifestacées
secundarias e a melhoria da qualidade de vida das pessoas, por meio de acdes
de promocéo, prevencao, deteccdo precoce, tratamento oportuno, reducao de
incapacidade, cuidados paliativos além de promover a acessibilidade e acdes
intersetoriais que atendam pessoas com doenca rara.’® Podemos também
destacar o que afirma a Canadian Academy of Health Science (2014) que o
acesso aos servicos de saude incluindo os servicos odontoldgicos € considerado
um determinante social da saude. A dificuldade de acesso aos cuidados de

salde bucal pode agravar a exclusédo social.®®
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No momento deste estudo, existem no municipio do Rio de Janeiro 18
CEOs, distribuidos nas suas 10 areas programaticas e estdo assim distribuidos:
2 na CAP 1.0, 2 na CAP 2.1, 1 na CAP 2.2, 3 na CAP 3.1, 2 na CAP 3.2, 2 na
CAP 3.3, 1 naCAP 4.0, 1 naCAP 5.1, 2 na CAP 5.2 e 1 na CAP 5.3. (Apéndice
9). Nossos resultados demonstram que os CEOs apresentam boa capilaridade
para atencao de média complexidade em saude bucal. Além de bem distribuidos,
o CEOs avaliados, mostram boa capacidade fisica de atendimento e de recursos
humanos (dentistas e ASB), disponiveis para o atendimento das demandas
apresentadas. Estes achados se apresentam com facilitadores do acesso a
saude bucal dos pacientes que necessitam deste tipo de atencao.

No que se refere aos aspectos diretamente relacionados com os pacientes
com Ol 60% (n=9) dos CEOs declararam que tém profissionais com pratica em
atender pacientes com OIl, enquanto que 33,3% (n=5) declararam que o0s
profissionais ali lotados ndo tém pratica de atendimento a pacientes com Ol
(Apéndice 13). Esta informacdo ndo atende a Portaria n°® 599/GM de 23 de
marco de 2006, que determina que o CEO deve ter, no minimo, as seguintes
atividades: diagndstico bucal, com énfase no diagnostico e deteccédo do cancer
bucal; periodontia especializada; cirurgia oral menor dos tecidos moles e duros;
endodontia; e atendimento a portadores de necessidades especiais.*°

Ao serem questionados se encontravam dificuldades para atendimento de
pacientes com Ol 2 CEOs declararam dificuldade em relagdo ao material
inadequado, 1 CEO necessidade capacitacao profissional, 2 CEOs dificuldade
em relacdo a colaboracéo familiar, 1 CEO alegou ser uma dificuldade néo fazer
sedacdo com oOxido nitroso, 0 que para nds, nao seria uma barreira ao

atendimento ao paciente com Ol, e 1 CEO relatou limitacdes para atender. Estes
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dados contrariam os principios da universalidade e igualdade do SUS, que
determinam que os individuos tenham o mesmo direito de obter acdes e servicos
de que necessitam independente da complexidade, custo e natureza do servico.
Também néo atende o principio da igualdade que determina que nao pode existir
discriminagéo no acesso dos servigos de saude.*®

As DPNSB, conforme citado anteriormente a obrigatoriedade da atividade
de atendimento a portadores de necessidades especiais pelo CEO, portanto as
barreiras apresentadas do ponto de vista de recursos humanos e materiais nao
contempla o estabelecido pela referida diretriz.14

Essas dificuldades apresentadas pelos entrevistados, evidenciam
barreiras ao atendimento as pessoas com Ol, quando ndo atendem o objetivo da
portaria 199, de contribuir para a reducdo da morbimortalidade das
manifestacfes secundarias e a melhoria da qualidade de vida dessas pessoas,
por meio de acles intersetoriais que promovam a acessibilidade a atencédo as

pessoas com doenca rara.3?
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9 CONSIDERACOES FINAIS

Nossos resultados possibilitam afirmar que o municipio do Rio de Janeiro
apresenta rede de servicos odontologicos capaz de atender as demandas de
servicos bucais das pessoas com Ol em acompanhamento no programa de
tratamento do Centro de Referéncia em Osteogénese Imperfeita do IFF. Os
CEOs estéo geograficamente bem distribuidos, com disponibilidades de vagas
e, em sua maioria, com condic¢des estruturais para atendimento. Porém barreiras
e lacunas foram identificadas.

Através do mapeamento das unidades de atendimento odontoldgico que
atendem pacientes com Ol, verificamos que nas areas compreendidas pelas APs
1.0, 2.1, 3.1, 3.2,4.0,5.1 e 5.2, existem CEOs que realizam este atendimento,
engquanto nas APs 2.2, 3.3, 5.3, os CEOs ndo atendem pessoas com Ol.

A importancia do mapeamento das unidades dos CEOs para
direcionamento dos pacientes é que ao identificar os servicos de odontologia do
SUS que prestam assisténcia aos pacientes com Ol, possibilita o direcionamento
destes para atencéo as necessidades de saude bucal, minimizando as barreiras
descritas.

Quanto a realizacdo ou ndo de tratamento odontolégico podemos
constatar que 84% da populacdo acompanhada no CROI-IFF realiza tratamento
dentario. Um fator que chama a atencéo é que 42,1% dos pacientes que nao
fazem tratamento dentario, nunca foram encaminhados para atendimento
odontologico, o que pode sugerir uma barreira que dificulta 0 acesso aos servigos
de saude bucal e a necessidade da interdisciplinaridade da atencdo ao paciente

com OI. Este achado sugere a necessidade de um melhor conhecimento dos
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médicos e de outros profissionais de saude a respeito da importancia do
tratamento dentario e de como garantir o acesso da populacao a ele.

Alguns dos Centros de Especialidades Odontoldgicas relatam lacunas
guanto a infraestrutura e a capacitacdo técnica dos profissionais para atender
pessoas com OIl, o que ndo atende as determinacbes das DPNSB e aos
principios de igualdade e universalidade do SUS e a Portaria n°199 que trata das
Doengas Raras.'? 1419

Os pacientes com Ol atendidos no CROI-IFF, que fizeram parte da
amostra, apresentam necessidades relacionadas a saude bucal e alguns relatam
dificuldade de acesso aos servicos de odontologia do SUS, o que pode se
constituir em barreira para esses pacientes terem um atendimento integral, igual
e universal.

A luz da portaria n°® 199 que instituiu a Politica Nacional de Atenc&o
Integral as Pessoas com Doencas Raras,'? dos principios norteadores do SUS*®
e das Diretrizes da Politica Nacional de Salide Bucal de 2004/MS'* e apesar de
existir investimento do Ministério da Saude na oferta de medicamentos, a portaria
n° 1.306/2013 do MS,° que aprovou o protocolo clinico e diretrizes terapéuticas
da osteogénese imperfeita, ndo se manifestou, claramente, quanto a
necessidade de identificacdo e atendimento das necessidades de saude bucal
destas pessoas. Exaltamos que o0 acesso as medicacfes necessarias aos
pacientes com OI, mostra-se transformador nas vidas destas pessoas. Porém, a
falta de atencdo a saude bucal impede a integralidade da saude e da insercéo
social.'®

Podemos também destacar, que a auséncia de diagndstico, por parte do

cirurgido dentista, da presenca de DI, dificulta a identificacéo precisa do tipo de
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Ol, conforme classificacdo contida na portaria n° 1.306/2013 do MS.%° Expondo
a necessidade de maior interdisciplinalidade do atendimento a estes pacientes.

O presente trabalho pretendeu verificar a seguinte hipotese: a assisténcia
odontologica ofertada pelo SUS do municipio do Rio de Janeiro pode ter
dificuldades para inserir criancas e adolescentes com Osteogénese Imperfeita
no tratamento odontoldgico preconizado.

Com relacdo a hipétese podemos afirmar que os Centros de
Especialidades Odontolégicas do municipio do Rio de Janeiro estdo disponiveis
e preparados para o atendimento dos pacientes com OIl, porém ainda existem
barreiras no acesso desta populacéo a estes servicos.

A maioria dos CEOs que ndo atendem pacientes com Ol, alegaram que
ndo o fazem por ndo ter demanda, isso pode mostrar uma falha no
encaminhamento desses pacientes ou uma dificuldade das rede de atencéo a
saude, em direcionar esses pacientes para os CEOs.

Outra importante barreira relatada foi a falta de profissionais qualificados
nos CEOs para atendimento desses pacientes o que sugere a necessidade de
incentivo a capacitacao do quadro clinico destas unidades através de educacao
continuada sobre o tema.

O presente estudo, conseguiu demonstrar a situagao atual do atendimento
odontologico, no municipio do Rio de Janeiro, em relacdo aos pacientes com Ol,
em atendimento no CROI-IFF, identificando barreiras e fatores facilitadores e
mapeando, na rede de odontologia do SUS, os locais para onde estas pessoas
poderdo ser direcionadas para receber tratamento odontoldgico com qualidade.

Outro resultado importante € a consciéncia dos responsaveis/pacientes

com Ol em relacdo a importancia da saude bucal. Isto gera uma busca por
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tratamento odontolégico, independente do encaminhamento ou ndo pelos
profissionais que os assistem. Ressaltamos também, que os CEOs tém acolhido
essa demanda espontanea oportunizando o acesso, destas pessoas, aos

servicos de odontologia.
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Sindrome Ol Tipo Gene Heranca
Ol com esclera azulada néo 1 1. COL1A1 Autossdmica dominante
deformado
2. COL1A2 Autossdmica dominante
Ol varidvel comum com 4 1. COL1A1 Autossdmica dominante
esclera normal
2. COL1A2 Autossdmica dominante
3. Wntl Autossdmica dominante
1. CRTAP Autossdmica recessiva
2. PPIB Autossdmica recessiva
3.SP7 Autossdmica recessiva
1. PLS3 XL
Ol com calcificacdo nas 5 1. IFITM5 Autossdmica dominante
membranas intradssea
Progressivamente 3 1. COL1A1 Autossdmica dominante
deformante
2. COL1A2 Autossdmica dominante
1. BMP1 Autossdmica recessiva
2. CRTAP Autossdmica recessiva
3. FKBP10 Autossdmica recessiva
4. LEPRE1 Autossdmica recessiva
5. PLOD2 Autossdmica recessiva
6. PPIB Autossdmica recessiva
7.SERPINF1 Autossdmica recessiva
8.SERPINH1 Autossdmica recessiva
9. TMEM38B Autossdmica recessiva
10.WNT1 Autossdmica recessiva
11.CREB3L1 Autossdmica recessiva
Autossdmica recessiva
Ol letal perinatal 2 | 1. COL1A1 Autossdmica dominante
2. COL1A2 Autossdmica dominante
1. CRTAP Autossdmica recessiva
2. LEPRE1 Autossdmica recessiva
3. PPIB Autossdmica recessiva

Adaptado de Van Dijk FS, Sillence D O. Osteogenesis Imperfecta: Clinical Diagnosis, Nomenclature and Severity
Assessment; American Journal of Medical Genetics Part A; 164A: 1470-1481 2014. 1!
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APENDICE 2 - Escala de classificacio de gravidade de osteogénese imperfeita pré e pés-natal

Ol leves (Pacientes com Ol leve maioria das vezes tém Ol tipo 1 ou 4)

Achados no exame de ultrassom com 20 semanas de gravidez

Nenhuma fratura intrauterina ou arqueamento de 0ssos longos

P6s-natal

Raramente fraturas congénitas

Velocidade de crescimento e altura normal ou préximo do normal.

Ossos longos retos, ou seja, sem deformidade dssea.

Totalmente ambulante, a ndo ser em momentos de fratura aguda

Minimas fraturas de vértebras por esmagamento

Coluna lombar - densidade mineral éssea - Z-Score: normalmente > -1,5 (-1,5 a +1,5)
Taxa anual de fratura inferior a ou igual a 1.

Auséncia de dor 6ssea cronica ou dor minima controlada por analgésicos simples.

A frequéncia escolar regular, ou seja, néo faltam a escola devido a dor, letargia ou fadiga.

Ol Moderado

Achados no exame de ultrassom com 20 semanas de gravidez

Raramente fraturas de ossos longos fetais ou arqueamento (mas pode aumentar no Gltimo trimestre)
Pés-natal (ndo modificado por tratamento com bisfosfonatos)

Ocasionalmente fraturas congénitas

Velocidade de crescimento e altura diminuidas.

Arqueamento anterior das pernas e coxas

Arqueamento de 0ssos longos relacionadas com a imobilizagéo de fraturas recorrentes
Fraturas por esmagamento das vértebras

Coluna lombar - densidade mineral dssea - Z-Score: normalmente > -2,5 a < -1,5)
Taxa de fratura anual em pré-puberes maior que 1 (média 3 com uma vasta variagdo)
Frequéncia escolar prejudicada devido a dor mais de 5 dias por ano.

Ol Grave

Achados no exame de ultrassom com 20 semanas de gravidez

Encurtamento dos 0ssos longos

Fraturas e/ou arqueamento dos 0ssos longos, alguns com sub-modelagem

Costelas delgadas, fraturas ausentes ou descontinuas de costelas (casos entre graves e muito graves tém poucas fraturas de costelas, mas ossos longos em sanfona)
Diminuicdo da mineralizagdo

Pés-natal (ndo modificado por tratamento com bisfosfonatos)

Prejuizo acentuado do crescimento linear

Dependentes de cadeira de rodas

Deformidade progressiva dos 0ssos longos e da coluna (nao relacionados a fraturas)
Multiplas fraturas vertebrais por esmagamento

Coluna lombar - densidade mineral dssea - Z-Score: normalmente < -3.0

Taxa anual de fraturas pré-pUberes superior a 3 fraturas por ano (dependendo da idade)
Dor 6ssea cronica, se ndo forem tratados com bisfosfonatos

A frequéncia escolar prejudicada por auséncias de cuidados: fratura, fadiga ou dor

Ol Extremamente grave

Achados no exame de ultra-som com 20 semanas de gravidez

Encurtamento dos ossos longos

Fraturas e/ou arqueamento dos 0ssos longos com grave sub-modelagem levando a ossos longos em sanfona
Costelas grossas continuamente frisadas devido a varios locais de fratura ou finas nervuras (previamente descritos como Ol tipo 2)
Diminuicéo da mineralizagdo

P6s-natal

Coxas em abducéo fixa e rotagdo externa, com a limitagdo de movimento na maioria das articulagdes

Indicadores clinicos de dor crénica grave (palidez, sudorese, choramingando ou faz caretas em movimento passivo)
Diminuicéo da ossificagéo do cranio, fraturas maltiplas de ossos longos e costelas. torax pequeno.

Encurtados fémures compactado com uma aparéncia concertina-like

Todas as vértebras hipoplésicas / esmagado

Dificuldade respiratéria, levando & morte perinatal

Curso letal perinatal

Adaptado de Van Dijk FS, Sillence D O. Osteogenesis Imperfecta: Clinical Diagnosis, Nomenclature and Severity Assessment;
American Journal of Medical Genetics Part A; 164A: 1470-1481 2014. *



APENDICE 3 - Questionario para coleta de dados junto aos

responsaveis/pacientes com Ol do CROI-IFF

1. Identificacao:

Nome:
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N° de prontudrio:

Sexo:()F ()M
Data de nascimento:
Idade:

Nome do

Responsavel:

Tipo de Ol:

Observacéao Clinica Odontoldgica;

Dentinogénese Imperfeita: ( ) sim ( ) nédo
Presenca de lesbes de cérie: ( ) sim ( ) ndo
Presenca de gengivite: ( ) sim ( ) ndo

Presenca de tartaro: ( ) sim ( ) ndo

Presenca de malocluséo: ( ) mordida aberta anterior ( ) mordida aberta

posterior ( ) mordida cruzada posterior bilateral ( ) mordida cruzada posterior

unilateral ( ) mordida cruzada anterior

Endereco:

Telefone:

AP: ()1.0()2.1 ()2.2 ()3.1 ()3.2 ()3.3 ()40 ()51 ( 052 ( )5.3

Renda per capita: Numero de pessoas no domicilio:
Renda Total:

2. Tratamento Odontologico

2.1..Vocé acha que sua saude bucal interfere na sua saude geral?

()sim () néo

2.2.Como vocé acha que seus dentes sao importantes na sua vida? (pode

marcar mais de uma opc¢ao)
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() estética ( ) fonacdo ( ) para o convivio social ( ) mastigacdo/digestao

( ) outro

2.3.Vocé/seu filho tem medo de dentista?

( ) sim () ndo (se nao pular proxima pergunta)

2.4.1sso dificulta sua procura ao tratamento dentério?

( )sim () néo

2.5. Esta fazendo ou fez tratamento odontolégico?

( )sim () ndo (obs. Se ndo, pular para a pergunta 10)

2.6.Local onde faz tratamento?

AP: ()1.0()2.1 ()2.2 ()3.1 ()3.2 ()3.3 ()40 ()5.1 ( 05.2 ( )5.3

2.7.Em que tipo de tipo de instituicao:
( ) SUS () filantrépica ( )de ensino ( ) particular
() instituicdo com convénio com SUS ( ) plano saude empresarial

( ) plano saude particular

2.8.Se nao fez, qual o motivo?
( ) ndo precisou ( ) nunca foi encaminhado para tratamento dentario
( ) néo conseguiu local para atendimento ( ) tenho medo 9 O financeiro

( ) outros

2.9. Algum profissional de saude ja recomendou tratamento odontoldgico
para seu filho/vocé?

( ) sim () n&o ( se ndo pular para pergunta)



2.10.Qual profissional encaminhou seu filho/vocé para tratamento
odontolégico?
( ) geneticista ( ) pediatra ( ) fonoaudidlogo ( )fisioterapeuta

( ) psicélogo ( ) ortopedista ( ) outro

2.11.Teve dificuldade para marcar consulta odontologica?

( )sim ( )nédo

2.12.Qual motivo?
( ) o servico ndo atende paciente com Ol ( ) falta vaga
( ) ndotem quem leve ao local para tratamento
( ) distancia do local de tratamento
() faixa etaria nao contemplada pelo servico

( ) outro

2.13.Quanto tempo esperou pela vaga para tratamento odontologico?

()1semana ( )2semanas ( )1 més ( )+que 3 meses

( ) outro

2.14.Ja perdeu a vaga durante o tratamento odontologico?

( )sim () néo

2.15.Qual foi o motivo

( ) falta mesmo que justificada ( ) falta n&o justificada

Data:

Assinatura do entrevistado:

Assinatura do pesquisador:
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APENDICE 4 - Questionario para coleta de dados: profissionais dos servigcos

odontologicos

1.1dentificacao:

Profissional entrevistado:

Funcdo: ( ) coordenador da unidade ( ) dentista da unidade ( ) outro

Carga horaria semanal no servico: () 20h ( ) 40h ( ) outros

Nome da Instituicao:

Tipo : ( ) unidade basica ( ) CEO ( ) atencdo terciaria

Telefone::

Endereco:
AP: (1)1.0 ()21 ()2.2 ()3.1 ()3.2 ()33 ()40 ()51 ()52 ()53
Tratamento Odontolégico:

2.Quantos dentistas trabalham na unidade?
()1-2 ()2-4 ()3-6 ( )4-8 ( )5-10 ( ) outro

3.Quantos consultérios odontolégicos existem na unidade?
()1 ()2 ()3 () ()5 ()10 ()15 ()outro

4.Quantos Auxiliares de Saude Bucal trabalham na unidade?
()1-2 ()2-4 ()3-6 ( )4-8 ( )5-10 ( ) outro

5.Eles auxiliam quantos dentistas/consultério por turno?
()1 ()2 ()3 () ()5 ()10 ()15 ()outro

6.Qual a capacidade diaria de atendimento odontolégico da unidade?
()40 ()80 ()120 ( ) outro

7.Qual o tempo médio das consultas?
( ) 30 minutos ( ) 45 minutos ( )1 hora ( ) outro

8.Quantas consultas sdo agendadas por consultorio?
()8 ()12 ()16 ( )outro




9.Como os pacientes chegam a unidade para tratamento odontolégico?

( ) demanda espontédnea ( ) encaminhado unidade bésica ( ) unidade de

meédia complexidade ( )unidade de alta complexidade

( ) outro

10.Qual o tempo médio de espera para iniciar o tratamento?
( ) 1-2semanas ( ) 3-4 semanas ( ) 2-3 meses ( ) outro

79

11.Apo6s iniciado o tratamento, qual o intervalo entre as consultas até o término

deste tratamento?

( ) semanal ( ) quinzenal ( ) mensal ( ) outro

12.Qual o critério para perda de vaga no tratamento?
( ) falta sem justificativa ( ) falta mesmo que justificada

( ) outro

13.Qual a idade minima para pacientes serem atendidos nesta unidade?

()2anos ( )6anos ()12 anos ( )outro

14.0s responsaveis assistem a consulta?

( )sim () néo

15.0s responsaveis recebem orientacdo odontoldgica?

( )sim () néo

16. Se sim, que tipo de orientacao é fornecido?
( ) técnica de escovacao ( ) Habitos alimentares ( ) habitos de succao

( ) outro

17.Quando necessario é realizado algum tipo de contencéo fisica?

( )sim () nao

18.Se sim, que tipo de contencéo é utilizado?

( ) contencéo pelo responsavel () macri ( ) outro

19.Ha profissionais com pratica em atendimento a pacientes com Osteogénese

Imperfeita?

()sim () néo
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20.Atendem ambulatoriamente pacientes com Osteogénese Imperfeita?
( ) sim ( )ndo ( se a reposta for ndo pular para pergunta 29)

21.Quantos pacientes com Ol estdo em atendimento?
()12 ()35 ()6-10 ( )+quel0

22.De onde vém encaminhados esses pacientes?
( ) demanda espontanea ( ) encaminhado unidade basica ( ) unidade de
meédia complexidade ( )unidade de alta complexidade

( ) outro

23.Que dificuldades sao encontradas para o atendimento de pacientes com OI?
(podem ser assinaladas mais de uma op¢ao)

( ) material de trabalho inadequado/insuficiente ( ) necessidade de
capacitacao profissional ( ) instalacdes inadequadas ( ) pouca colaboracéo

familiar ( ) outras

24.Quando necessario tratamento ortodontico o paciente € encaminhado?

( ) sim ( )néo

25.Para onde é encaminhado?
( ) centros de ortodontia da SMS ( ) entidades de ensino ( ) entidades
filantrépicas ( ) outras

26.Existe algum tipo de controle para reavaliacdo odontolégica do paciente
com OI?

( )sim () néo

27.Se existe, € realizada com que periodicidade?

( )4 meses ( )semestral ( ) anual ( ) outra

28.A instituicao dispde de transporte para pacientes com grandes dificuldades
de locomocgao?

()sim ( )ndo
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29.Por que nédo atendem?
( ) nuncativeram demanda ( ) pacientes mais complexos que a capacidade
da unidade ( ) equipe ndo tem experiéncia em pacientes com Ol

( ) instalacdes inadequadas ( ) outras

30.Costumam encaminhar os pacientes com Ol n&o inseridos no tratamento?

( )sim () nao

31.Quais os servicos referenciados?

( ) universidades ( ) servicos filantrépicos ( ) unidade de alta complexidade

Onde

Data:

Assinatura do entrevistado:

Assinatura do pesquisador:
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APENDICE 5 - Termo de consentimento livre e esclarecido responséaveis

FIOCRUZ INSTITUTO NACIONAL
Fundacao Oswaldo Cruz tesuesimies o actiownscont | FERNANDES FIGUEIRA
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Servicos de Odontologia e Osteogénese Imperfeita no SUS

Pesquisadora Responsavel: Janine Magliari Carvalho de Moraes e Silva

Telefone: (21) 987524208

E-mail: janinemagliari@hotmail.com

Instituicdo responsavel pela pesquisa: Instituto Nacional da Saude da Crian¢a da Adolescente e
da Mulher Fernandes Figueiras

Telefone: (21) 2554-1751

Endereco: Av. Rui Barbosa, 716 - 4° andar — Flamengo — Rio de Janeiro.

Cep: 22.250-020

Co-orientadora: Dra. Patricia Santana Correia

Orientadora: Dafne Dain Gandelman Horovitz

Nome do sujeito de pesquisa:

Numero de prontuério:

Responséveis de Pacientes com Osteogénese Imperfeita
Sr.(a) Responsavel,

Convidamos o Sr.(a) a participar voluntariamente de nossa pesquisa para dissertacdo de
mestrado intitulada “Servicos de Odontologia e Osteogénese Imperfeita no SUS”, pois seu
filhof/filha tem osteogénese imperfeita e faz acompanhamento no Centro de Referéncia de
Osteogénese Imperfeita do Instituto Fernandes Figueira. . O estudo tem como objetivo
caracterizar o tratamento odontol6gico prestado as criangas e adolescentes com Osteogénese
Imperfeita em instituicdes do municipio do Rio de Janeiro. Ele possibilitard uma maior
compreensdo das necessidades odontolégicas dessas criangas e adolescentes e a melhoria da

assisténcia odontolégica prestada a elas na rede do SUS.

Para tal, a pesquisadora aplicara um instrumento de pesquisa (questionario) aos responsaveis
pelas criangas e adolescentes com Osteogénese Imperfeita em acompanhamento no Instituto
Fernandes Figueira, durante a sua consulta de acompanhamento no ambulatério e/ou

internacao.

Os prontuéarios serdo analisados e as informacdes obtidas somente poderdo ser utilizadas com
finalidade de pesquisa e publicaces cientificas mantendo a confidencialidades da origem dos

dados.
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A sua participacdo nesta pesquisa é voluntaria e podera abandonar ou retirar-se do
estudo a qualguer momento, sem que isto cause qualquer prejuizo no tratamento ou
acompanhamento nesta instituicdo. O

investigador deste estudo também podera retira-lo do estudo a qualquer momento, se ele julgar

gue seja necessario para o seu bem estar.

Considera-se que toda pesquisa envolvendo seres humanos envolve risco, ao responder o
questionario podera causar constrangimentos, trazer a memoria experiéncias ou situacdes
vividas que causam sofrimento psiquico ou ainda gerar expectativa com relacdo ao tratamento
dentario. Informamos que o seu nome e do seu filho/filha, assim como de qualquer pessoa
mencionada ndo sera divulgado. N&o serdo publicados dados ou informacdes que possibilitem
sua identificacdo. O Sr.(a) poderé pedir todos 0s esclarecimentos que julgar necessérios antes,
durante ou depois da realizac@o da pesquisa . Caso haja qualquer desconforto relacionado as
perguntas do instrumento de pesquisa (questiondrio), solicitamos que nos informe a esse

respeito, a fim de que possamos suprimir tal item.

Sua participacé@o no estudo ndo implicara em custos adicionais, nao terd qualquer despesa com
a realizagdo dos procedimentos previstos neste estudo. Também néo haverd nenhuma forma de
pagamento pela sua participagéo. E garantido o direito a indenizagao diante de eventuais danos

decorrentes da pesquisa.
O Sr (a) receberd uma via idéntica deste documento assinada pela pesquisadora do estudo.

Os resultados obtidos serdo apresentados na defesa da dissertacdo acima citada e poderao ser
difundidos em artigos cientificos, congressos, mesas-redondas e demais meios de divulgagéo

cientifica.

Esta pesquisa esta registrada no Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Nacional da Satde
da Crianca da Adolescente e da Mulher Fernandes Figueiras, o qual podera ser contactado a
qualquer tempo, através do telefone 2554-1730/fax: 2552- 8491 ou e-mail cepiff@iff.fiocruz.br.

Eu , abaixo assinado, concordo em participar

voluntariamente deste estudo. Declaro que li e entendi todas as informacdes referentes ao

mesmo e que todas as minhas perguntas foram adequadamente respondidas pela pesquisadora.

Assinatura:
Data: Telefone:
Testemunha
Nome:
Documento: Enderecol/telefone:
Data: Assinatura:

Pesquisadora que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Nome:

Assinatura:

Rubrica entrevistado Rubrica pesquisador
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APENDICE 6 - Termo de assentimento informado para adolescentes de 13 até 17

anos
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TERMO DE ASSENTIMENTO INFORMADO
Servicos de Odontologia e Osteogénese imperfeita no SUS

Pesquisadora Responsavel: Janine Magliari Carvalho de Moraes e Silva

Telefone: (21) 987524208

E-mail: janinemagliari@hotmail.com

Instituicdo responsével pela pesquisa: Instituto Nacional da Saude da Crian¢a da
Adolescente e da Mulher Fernandes Figueiras

Telefone: (21) 2554-1751

Enderecgo: Av. Rui Barbosa, 716 - 4° andar — Flamengo — Rio de Janeiro.

Cep: 22.250-020

Co-orientadora: Dra. Patricia Santana Correia

Orientadora: Dafne Dain Gandelman Horovitz

Nome do sujeito de pesquisa:

Numero de prontuério:

Assentimento informado para adolescentes de 13 até 17 anos

Vocé esta sendo convidado(a) como voluntério(a) a participar da pesquisa Servigos de Odontologia
e Osteogénese Imperfeita no SUS. Neste estudo pretendemos descrever as caracteristicas dos servigcos
odontolégicos prestados no S.U.S. do municipio do Rio de Janeiro, ao individuo com Ol.

O motivo que nos leva a estudar esse assunto € que as pessoas com Ol estdo sujeitas aos mesmos
problemas dentarios que o resto da populagdo, além de outras alteragdes, como dentinogénese imperfeita
e alteracBes nos ossos da face. Por isso, precisam de atengdo diferenciada no tratamento odontolégico a
fim de restabelecer condi¢cdes saudaveis de mastigacgao, fala e convivio com outras pessoas.

Para este estudo adotaremos 0s seguintes procedimentos: faremos uma entrevista com vocé e
seu responsavel utilizando um questionario que sera preenchido pela pesquisadora e um exame bucal,
onde serdo examinados seus dentes e gengiva.

Para participar deste estudo, o responsavel por vocé devera autorizar e assinar um termo de
consentimento. Vocé ndo tera nenhum custo, nem receberd qualquer vantagem financeira. Vocé sera
esclarecido(a) em qualquer aspecto que desejar e estara livre para participar ou recusar-se. O responsavel
por vocé podera retirar o consentimento ou interromper a sua participacdo a qualquer momento. A sua
participacdo é voluntaria e a recusa em participar ndo acarretara qualquer penalidade ou modificagdo na
forma em que é atendido(a) pela pesquisadora que ira tratar a sua identidade com padr&es profissionais de
sigilo. Vocé ndo sera identificado em nenhuma publicacéo. Este estudo apresenta risco minimo, isto €, o

mesmo risco existente em atividades rotineiras como conversar, escovar os dentes, ler, etc. Apesar disso,

Rubrica entrevistado Rubrica pesquisador
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vocé tem assegurado direito a ressarcimento ou indenizagcdo no caso de quaisquer danos eventualmente
produzidos pela pesquisa.

Os resultados estardo a sua disposicédo quando finalizada. Seu nome ou material que indique sua
participacdo ndo serd liberado sem a permisséo do responsavel por vocé. Os dados e instrumentos
utilizados na pesquisa ficaréo arquivados com o pesquisador responséavel por um periodo de 5 anos, e apos
esse tempo seréo destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que
uma cépia sera arquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra sera fornecida a vocé.

Eu , portador(a) do documento de

identidade (se ja tiver documento), fui informado(a) dos objetivos do presente estudo de

maneira clara e detalhada e esclareci minhas dividas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas
informag6es, e 0 meu responsavel podera modificar a deciséo de participar se assim o desejar. Tendo o
consentimento do meu responsavel ja assinado, declaro que concordo em patrticipar desse estudo. Recebi
uma cOpia deste termo de assentimento e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas davidas.

Rio de Janeiro, de de20 .

Assinatura do(a) adolescente

Assinatura do pai ou responsavel

Assinatura da pesquisadora

Em caso de davidas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar:

CEP- Comité de Etica em Pesquisa — IFF

Endereco: Av. Rui Barbosa, 716 - 4° andar — Flamengo — Rio de Janeiro cep: 22.250-020 Telefone (21)
2554-1771

Pesquisadora Responsavel: Janine Magliari Carvalho de Moraes e Silva Telefone: (21) 98752-4208

Rubrica entrevistado Rubrica pesquisador
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APENDICE 7 - Assentimento informado para criancas de 7 até 12 anos

ﬂ n Ministério da Saude A
3 I

Fundacao Oswaldo Cruz INSTITUTO NACIONAL | cruANDES FIGUERA

TERMO DE ASSENTIMENTO INFORMADO
Servicos de Odontologia e Osteogénese imperfeita no SUS

Pesquisadora Responsavel: Janine Magliari Carvalho de Moraes e Silva

Telefone: (21) 987524208

E-mail: janinemagliari@hotmail.com

Instituicdo responséavel pela pesquisa: Instituto Nacional da Salde da Crianca da
Adolescente e da Mulher Fernandes Figueiras

Telefone: (21) 2554-1751

Enderecgo: Av. Rui Barbosa, 716 - 4° andar — Flamengo — Rio de Janeiro.

Cep: 22.250-020

Co-orientadora: Dra. Patricia Santana Correia

Orientadora: Dafne Dain Gandelman Horovitz

Nome do sujeito de pesquisa:

Numero de prontuério:

Assentimento informado para criangas de 7 até 12 anos

Vocé gue tem osteogénese imperfeita por isso estamos convidando vocé e
todas as criancas e adolescentes que tambeém tem Osteogénese Imperfeita
para participar da pesquisa sobre Servigos de Odontologia e Osteogénese
Imperfeita no SUS.

O motivo que nos leva a estudar esse assunto € que as pessoas com
Osteogénese Imperfeita podem ter algumas caracteristicas nos dentes e na
boca e por isso precisam de uma atencéo especial dos dentistas.

Vocé quer?

Seus pais sabem que estamos te convidando e eles também vao assinar um
papel concordando.

Rubrica entrevistado Rubrica pesquisador



Ministério da Saude ' 87
IFF

Fundacao Oswaldo Cruz INSTITUTO NACIONAL | £ERNANDES FIGUEIRA

~

Se quiser conversar com outras pessoas antes de assinar, OK! Vocé na

precisa assinar agora! M.ria 1

Vocé tem duvidas? Pode perguntar que eu respondo! Ju10 2
-

Na pesquisa, VOcé vai precisar responder algumas perguntas e eu vou olhar
a sua boca e seus dentes.

S6 quem trabalha na pesquisa vai saber das suas informacdes. Vocé terd um
nimero ao invés de seu home.

S0 os pesquisadores saberdo qual € o seu numero e manteremos em segredo.

Os resultados dos seus exames estardo no seu prontuario.

No final da pesquisa, vamos contar para vVOCE e seus pais 0 que aprendemos
com a pesquisa. Depois, nds vamos dizer para outros dentistas tudo o que
aprendemos, escrevendo em revistas para dentistas e em reunifes de
dentistas.

Eu entendi que a pesquisa é sobre pessoas com osteogénese imperfeita e 0s
dentistas que tratam essas pessoas.

Eu entendi que vou responder algumas perguntas e vou ser examinado pela
pesquisadora.

Assinatura da criancga/adolescente:

Assinatura dos pais/responsaveis:

Ass. Pesquisador:

Dia/més/ano:

Rubrica entrevistado Rubrica pesquisador
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APENDICE 8 - Termo de consentimento livre e esclarecido profissionais dos
servigos de odontologia

Ministério da Saude
[ |FF

Fundagéo Oswaldo Cruz INSTITET S AASIDNAR | remnanes iGuERA

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Servigos de Odontologia e Osteogénese Imperfeita no SUS
Pesquisadora Responsavel: Janine Magliari Carvalho de Moraes e Silva
Telefone: (21) 987524208

E-mail: janinemagliari@hotmail.com

Instituicdo responsavel pela pesquisa: Instituto Nacional da Saide da Crianca da Adolescente e da Mulher
Fernandes Figueiras

Telefone: (21)25541771

Endereco: Av. Rui Barbosa, 716 - 4° andar — Flamengo — Rio de Janeiro

Cep: 22.250-020

Telefone 22541700

Co-orientadora: Dra. Patricia Santana Correia

Orientadora: Dafne Dain Gandelman Horovitz

Nome do sujeito de pesquisa:

Profissionais dos Servi¢cos de Odontologia
Prezado Dr.(a),

Convidamos o Sr.(a) a participar voluntariamente de nossa pesquisa visando a producédo de

dissertagdo de mestrado intitulada “Servigos de Odontologia e Osteogénese Imperfeita no SUS”.

Este estudo tem como objetivo caracterizar o tratamento odontol6gico prestado a criancas e
adolescentes com Osteogénese Imperfeita em instituices do municipio do Rio de Janeiro. Ele
possibilitara uma maior compreensao das necessidades advindas dessa condicao e a otimizar a

assisténcia odontolégica prestada na rede do SUS.

Para tal, sera realizada uma entrevista com dentista do servigco de odontologia que faca parte da
rede do Sistema Unico de Saude do municipio do Rio de Janeiro a responder perguntas

pertinentes a sua instituic&o.

Considera-se que toda pesquisa envolvendo seres humanos envolve risco, ao responder o
guestionario podera causar constrangimentos, trazer a memoria experiéncias ou situacdes
vividas que causam sofrimento psiquico. Informamos que o seu nome, assim como de qualquer
pessoa mencionada ndo sera divulgado. Ndo serdo publicados dados ou informagdes que
possibilitem sua identificagdo. O Senhor (a) podera pedir todos os esclarecimentos que julgar

necessarios antes, durante ou depois da realizacao da pesquisa.

Rubrica entrevistado Rubrica pesquisador
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Ministério da Saude
FIOCRUZ ’A'Q I F F

Fundagao Oswaldo Cruz INETIDT2NACIONAR | reananes FicuERA

Caso haja qualquer desconforto relacionado as perguntas do instrumento de pesquisa
(questionario), solicitamos que nos informe a esse respeito, a fim de que possamos suprimir tal

item.

A sua participacao nesta pesquisa é voluntaria, podera pedir todos os esclarecimentos que julgar
necessarios, antes, durante ou depois da realizacdo da pesquisa e podera se desligar dela
quando desejar. O investigador deste estudo também podera retird-lo do estudo a qualquer

momento, se ele julgar que seja necessario para o seu bem estar.

Informamos que ndo havera 6nus nem bbnus para o entrevistado e que, de acordo com a
Resolucdo 466/12, serd mantido o anonimato do profissional, da instituicdo, assim como o0 nome

de qualquer pessoa que por ventura seja mencionado.
O Sr (a) receberd uma via idéntica deste documento assinada pela pesquisadora do estudo.

Os resultados serdo apresentados com vistas a defesa da dissertacdo acima referida, e poderao
ser difundidos em artigos cientificos, congressos, mesas redondas e demais meios de divulgacao

cientifica.

Informamos que esta pesquisa esta registrada no Comité de Etica em Pesquisa do Instituto
Fernandes Figueira, o qual podera ser contatado a qualquer tempo, através do telefone 2554-
1730/fax: 2552-8491 ou e-mail: cepiff@iff.fiocruz.br.

Eu, abaixo assinado, concordo em participar

voluntariamente deste estudo. Declaro que li e entendi todas as informagfes referentes ao
mesmo e que todas as minhas perguntas foram adequadamente respondidas pela pesquisadora.

Assinatura:

Data:

Telefone:

Testemunha

Nome:

Documento:

Assinatura:

Data.

Pesquisadora que obteve o Termo de Consentimento Livre Esclarecido

Nome:

Assinutura:

Rubrica entrevistado Rubrica pesquisador
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APENDICE 9 - Centros de Especialidades Odontolégicas do municipio do Rio

de Janeiro

C.AP.1.0

Policlinica Antonio Ribeiro Netto
Av. Treze de Maio, 23/ 9° - Centro
Tel: (21) 2282-9008 ramal 205

Centro Municipal de Saude Oswaldo Cruz
Av. Henrique Valadares, 151 Centro
Tel: (21) 2296-1155 / 2224-8054 ramal 215

C.AP.21

Hospital Municipal Rocha Maia
Rua Gen.Severiano, 91 - Botafogo
Tel: (21) 2295-2295 ramal 223

Clinica da Familia Rinaldo de Lamare
Av. Niemeyer, 776 — Sdo Conrado
Tel: (21) 3111-1131/3111-1137

C.AP.22

Centro Municipal de Reabilitacdo Oscar Clark

Rua General Canabarro, 345 — Maracana

Tel: (21) 2284-1849 / 1858 / 2317 / 2823 ramal 210

C.AP.3.1

Policlinica José Paranhos Fontenelle

Rua Leopoldina Rego, 700 — Penha

Tel: (21) 3111.6920/3331-6925/3111-6924

Centro Municipal de Saude Maria Cristina Roma Paugartten
Rua Joaquim Ramos, s/n° - Ramos
Tel: (21) 3867-0569 / 3867-3008 / 3977-0637 ramal 211



Policlinica Newton Alves Cardoso
Rua Dr. Antbnio Monteiro, n°® 191 - Cacuia - llha do Governador
Tel: (21) 3367-5145/ 0521

C.AP.3.2

Policlinica Rodolpho Rocco

Estrada Velha da Pavuna, 339 - Del Castilho
Tel: (21) 3884-0955 / 3882-3282 / 3884-6418

Centro Municipal de Reabilitacdo do Engenho de Dentro
Rua Ramiro Magalhaes, 521 - Engenho de Dentro
Tel: (21) 3111-7350/ 7349 / 7352/ 7333

C.AP.3.3

Hospital Municipal Francisco da Silva Telles

Av. Ubirajara, 25 — Iraja

Tel: (21) 3371-5540 / 3111-2006 (gab)/ 3371-5394 / 3371-5552

Centro Municipal de Saude Alberto Borgeth
Rua Padre Manso, s/n° - Madureira
Tel: (21) 3018-2477 ramal 206

C.AP.4.0

Policlinica Newton Bethlem

Rua Baréo, 259 - Praca Seca - Jacarepagua
Tel: (21) 3833-7052 / 8288 / 8552

Hospital Municipal Raphael de Paula e Souza
Estr. de Curicica, 2000 (anexo) - Jacarepagua
Tel: (21) 3413-6433 / 3412 / 6169 / 5027
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C.AP5.1

Policlinica Manoel Guilherme da Silveira Filho

Av. Ribeiro Dantas, 571, Bangu

Tel: (21) 3332-4970 / 3333-6726 / 3332-4587 / 3464-6030

C.AP5.2

Centro Municipal de Saude Belizario Penna
Rua Franklim, 29 - Campo Grande

Tel: (21) 3394-2433/ 3394-3158 / 3394-3862

Policlinica Carlos Alberto Nascimento
Praca Major Vieira de Melo, sn, Comari - Campo Grande
Tel: (21) 3394-0934 / 3394-1982

C.AP5.3

Policlinica Lincoln de Freitas Filho
Av. Alvaro Alberto, 601 - Santa Cruz
Tel: (21) 3395-2466 / 3395-4129
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APENDICE 10 - TABELA 7 - Relac&o de bairros que compdem as areas programaticas do municipio do Rio de Janeiro

Bairros do municipio do Rio de Janeiro

AP 1.0 Benfica Caju, Centro, Cidade Nova, Estacio, Gamboa, Mangueira, Paqueta, Rio Comprido, Santa Teresa, Santo Cristo, Saude e Vasco da Gama

AP 2.1 Botafogo, Catete, Copacabana, Cosme Velho, Flamengo, Gavea, Gléria, Humaita, Ipanema, Jardim Botanico, Lagoa, Laranjeiras, Leblon, Leme, Rocinha, Sdo
Conrado, Urca e Vidigal

AP 2.2 Alto da Boa Vista, Andarai, Grajau, Maracan3d, Praca da Bandeira, Tijuca e Vila Isabel

AP 3.1 Bonsucesso, Bras de Pina, Complexo do Alemé&o, Cordovil, Ilha do Governador, Jardim América, Manguinhos, Maré, Olaria, Parada de Lucas, Penha Circular,
Penha, Ramos e Vigario Geral)

AP 3.2 Abolicio, Agua Santa, Cachambi, Del Castilho, Encantado, Engenho da Rainha, Engenho de Dentro, Engenho Novo, Higiendpolis, Inhatima, Jacaré,
Jacarezinho, Lins de Vasconcelos, Maria da Graga, Méier, Piedade, Pilares, Riachuelo, Rocha, Sampaio, Sdo Francisco Xavier, Todos os Santos e Tomas
Coelho

AP 3.3 Acari, Anchieta, Barros Filho, Bento Ribeiro, Campinho, Cascadura, Cavalcanti, Coelho Neto, Colégio, Costa Barros, Engenheiro Leal, Guadalupe, Hondrio
Gurgel, Iraja, Madureira, Marechal Hermes, Oswaldo Cruz, Parque Anchieta, Parque Columbia, Pavuna, Quintino Bocaiuva, Ricardo de Albuquerque, Rocha
Miranda, Turiagu, Vaz Lobo, Vicente de Carvalho, Vila da Penha, Vila Cosmos e Vista Alegre

AP 4.0 Barra da Tijuca, Camorim, Cidade de Deus, Grumari, Iltanhangd, Jacarepagua, Jo3, Recreio dos Bandeirantes, Vargem Grande e Vargem Pequena

AP5.1 Bangu, Campo dos Afonsos, Deodoro, Jardim Sulacap, Magalhaes Bastos, Padre Miguel, Realengo, Senador Camara e Vila Militar

AP5.2 Barra de Guaratiba, Campo Grande, Cosmos, Guaratiba, Inhoaiba, Santissimo, Senador Vasconcelos e Pedra de Guaratiba

AP 5.3 Paciéncia, Santa Cruz e Sepetiba
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APENDICE 11 - TABELA 8 — Informacdes sobre a estrutura fisica, organizacional e nimero de profissionais (dentista e auxiliar de satde bucal)
dos CEOs baseadas nos dados coletados através dos questionarios aplicados aos coordenadores de CEOs.

AP 1 AP 2.1 AP 2.2 AP 3.1 AP 3.2 AP 3.3 AP 4.0 AP 5.1 AP 5.2 AP 5.3
CEO1 CEO2 CEO 3 CEO 4 CEOS5 CEO 6 CEO7 CEO 8 CEO9 CEO 10 CEO 11 CEO 12 CEO 13 CEO 14 CEO 15
Numero de 13 5-10 13 14 14 11 5-10 15 13 8 17 8 21 9 5-10
dentistas (CD)
Numerca qe 3-4 3-4 8 7 6 6 6 6 4 4 6 6 7 4 6
consultorios
NUmero de ASB 1-2 1-2 1-2 3-6 1-2 1-2 1-2 1-2 1-2 1-2 3 1 5 4 7
Proporgdo de somente Somente
1/3 /3 | 1/6 1/6 1/6 1/2 1/4 1/6 1/6 1/1e1/2 1/1 1/1
ASB/CD / / cirurgia / / cirurgia / / / / / /1el] / /
Capacidade didria de 40 Néo 40 80* 72 80 80 80 80 40 80 40 60 50 40
atendimento respondeu
Tempo médio de . . . . . . . . . . . . . . .
consulta 60 minutos 45 minutos 60 minutos 45 minutos 30 minutos 45 minutos 30 minutos 30 minutos 30 minutos 30 minutos 30 minutos 30 minutos 45 minutos 45 minutos 30 minutos
Consultas por 10 6 8 5 8 8 16 8 12 8 7 _ Nao _ Nao 16 consultas 12
consultério informou informou
D da atendid ta
Fanda stendies espontanea espontanea espontanea* :ISSpROEZ anli; espontanea SISREG e alta espontdnea | espontanea
SISREG SISREG SISREG A SISREG lexidad SISREG SISREG SISREG
e SISREG e SISREG e SISREG | complexidad | e SISREG CTPEL ] esisres | esIsreG
e
Espera para 12 Paciente Paciente Depende da Paciente
1-2 semanas Depende do . . . .
consulta 1-2 semanas 3-4 semanas 1-2 2-3 meses 4 meses especial- 1-2 semanas | 3-4 semanas | 3-4 semanas | especial 1 especialidad especial 1 2-3 meses
ou 2-3 meses SISREG . .
imediata semana e semana
Faixa etaria Todas as Todas as Todas as Todas as Todas as Todas as Todas as Todas as A partirdos6| Somente Todas as Todas as Todas as Todas as A partir dos 2
atendida idades idades idades idades idades idades idades idades anos adultos idades idades idades idades anos
| |
cr;t:srl\:;:sentre Mensal Semanal Semanal Semanal Quinzenal Semanal Semanal Semanal Mensal Semanal Quinzenal Semanal Semanal Semanal Semanal
Reavaliago apds Sim Sim N3o Sim Nao Sim Sim Sim N3o Sim Sim Sim N3o Sim Sim
alta respondeu
Penodptiade de Dependedo | Dependedo | Depende do Nao 3em3 Semestral Semestral | - Semestral Semestral Semestral | ------------ Semestral Trimestral
reavaliagdo caso caso caso respondeu meses
Critério para perder 2 faltas
vaga Falta mesmo 2 faltas 2 faltas consecutivas Falta sem
Falta sem Falta sem Falta sem ue Falta sem Falta sem consecutivas | consecutivas Falta sem 2 faltas sem ou3 Falta sem Falta sem Falta sem ustificativa e
justificativa | justificativa | justificativa . q . justificativa | justificativa esem esem justificativa | justificativas | alternadas | justificativa | justificativa | justificativa .
justificada P P atraso
justificativa | justificativa sem
justificativas
Contengao fisica Sim N3o N3o Sim Sim Sim N3o Sim Sim N3o Sim N3o Sim N3o N3o
Tipo de contengdo pelo responsgvel,
. . ( . . . Macri e
responsavel Pela ASB responsavel | responsdvel |  ---------- responsavel | responsdvel | ------------ responsavel | —--eememeeeee | T T e e
. lengol para
e Macri
envelopar
Unidade possui - - ~ ~ N&o ~ ~ = ~ ~ = x x x x
Sim Sim Nao Nao Nao Nao Nao Nao Nao Nao Nao Nao Nao Nao
transporte respondeu
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APENDICE 12 - TABELA 9 - Dados aferidos nos CEOs relacionados ao atendimento odontolégico do paciente com Ol

AP.1.0 AP.2.1 A.P.2.2 AP.3.1 AP.3.2 A.P.3.3 A.P.4.0 A.P.5.1 A.P.5.2 A.P.5.3
CEO1 CEO 2 CEO 3 CEO 4 CEO 5 CEO 6 CEO7 CEO 8 CEO9 CEO10 | CEO11 CEO 12 CEO 13 CEO 14 CEO15
Profissionais - Sim Sim Sim Nao Sim Nao Sim Ndo Sim Nao Sim Sim Sim Ndo
com prética
em Ol
Atendem Nao Sim Sim Sim Nao Nao Nao Nao Ndo Nao Nao Ndo Sim Sim Ndo
paciente Ol
Demanda de SISREG IFF Unidade Espontdnea | - - - - - - - = Unidade Espontdnea | -
paciente Ol basica casa de basica
apoio **
IFF
Por que ndo Sem - - - Sem Sem Sem Sem Sem Sem Sem Sem - - Pacientes
atende demanda demanda demanda demanda demanda demanda deman demanda demanda mais
da complexos
quea
capacidade
do CEO
Dificuldade - Sem Colaboragdo | Sem - InstalagGes - - - - - Capacitagdo Limitagbes do | Material -
no dificuldades | familiar dificuldades inadequadas profissional/ CEO inadequado
atendimento material /sedagdo
inadequado oxido
nitroso
Encaminha - - Ndo Nao - - - - - - - - Sim Sim Sim
paciente nao
inserido
Para onde - - - - - - - - - - - - Universidades | Hospital Hospital
encaminha Alta Rocha Faria | Lourengo
complexidade Jorge
ABO
Encaminha Sim Sim Sim Sim Sim Sim Sim Sim Sim - Sim Sim Sim Sim Nao
paciente para
tratamento
ortodontico
Local que Centros Pélo Salles Centros de Centros de Centros de Centros de Centros de Centros de Centros de - Centros de Centros de Centros de Centros de -
encaminha de Neto ortodontia ortodontia ortodontia ortodontia da | ortodontia ortodontia da | ortodontia ortodontia ortodontiada | ortodontiada | ortodontia
ortodontia da SMS da SMS da SMS * SMS da SMS SMS * da SMS * da SMS SMS SMS * da SMS
da SMS

*O CEO também é Centro de Ortodontia da Secretaria Municipal de Saude
** Casa de apoia a criangas de outros municipios que vem ao CROI-IFF para tratamento.
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APENDICE 13 - FIGURA 6 - Mapa das &reas de planejamento e CEOs que atendem Ol

Areas de Planejamento de Satide (AP’s) e RegiGes Administrativas - 2004

PREFEITURA DA CIDADE DO RIO DE JANEIRO
Secretaria Municipal de Urbanismo - SMU

Instituto Municipal de Urbanismo Pereira Passos - IPP
Escala: 1:275.000

Projecio Universal Transversa de Mercator

Fonte: Secretaria Municipal de Saude - SMS - 2004

Elaboragio: IPP - Diretoria de Informagdes Geogrificas
Geréncia de Cartografia - 2004

I. |- Portudria 12, XII - Inhatima

2. II-Centro 13, XIIl - Méier

3. Il - Rio Comprido 14. XIV - Irajd

4. IV - Bomafogo 15, XV - Madureira

5. V- Copacabana 16. XVI - Jacarepagud

6. Vl-lagoa 17 . XVII - Bangu

7. VIl -Sio Cristévio 18. XVIIl - Campo Grande
8. VI -Tijuca 19. XIX - Santa Cruz

9. IX - Vila Isabel 20. XX - llha do Governador
10 X - Ramos 21 XXI-Paaueti

- XXIIl - Santa Teresa

. XXIV - Barra da Tijua

. XXV - Pavuna

. XXVI - Guaratiba

. XXVII - Rocinha

. XXVIII - Jacarezinho

. XXIX - Complexo do Alemio
. XXX - Maré

. XXXI - Vigirio Geral
XXX - Realenco

CEO Ol = CEO que atende paciente com Ol

AP |

AP2I|
AP22
AP3.|
AP32

ne

AP33
AP4

APS.|
AP52
AP5.3
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MINISTERIO DA SAUDE - Conselho Nacional de Satde - Comiss3o Nacional de Etica em Pesquisa — CONEP
FOLHA DE ROSTO PARA PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS

1. Projeto de Pesquisa: 2. Namero de Participantes da Pesquisa:
Servigos de Odontologia e Osteogénese Imperfeita no Sistema Unico de Saude 300

3. Area Tematica:

4. Area do Conhecimento:

Patricia Santana Correia

6. CPF: 7. Enderego (Rua, n.%):

004.837.487-30 Rua Pontes Correia 24 Andarai casa RIO DE JANEIRO RIO DE JANEIRO 20510050
8. Nacionalidade: 9. Telefone: 10. Outro Telefone: 11. Email:

BRASILEIRO (21) 2278-4847 correia.pat@gmail.com

12. Cargo: ’

Termo de Compromisso: Declaro que conhego e cumprirei os requisitos da Resolugdo CNS 466/12 e suas complementares. Comprometo-me a
utilizar os materiais e dados coletados exclusivamente para os fins previstos no protocolo e a publicar os resultados sejam eles favoraveis ou néo.
Aceito as responsabilidades pela condugéo cientifica do projeto acima. Tenho ciéncia que essa folha sera anexada ao projeto devidamente assinada
por todos os responsaveis e fara parte integrante da documentagéo do mesmo.

~ «

Data: /¢ ;o /5 Y lecea, S (@Rl

Assinatura

13. Nome: 15. Unidade/Orgao:
Instituto Fernandes Figueira - IFF/ FIOCRUZ - 33.781.055/0002-16

RJ/ MS
16. Telefone: 17. Outro Telefone:
{21) 1554-1730

Termo de Compromisso (do responsavel pela instituiggo ): Declaro que conhego e cumprirei os requisitos da Resolugdo CNS 466/12 e suas
Complementares e como esta instituicdo tem condigdes para o desenvolvimento deste projeto, autorizo sua execugao.

Responsével:\c% W W= SEYTT o CPRr =0 S - &2 Xy -4@

Cargo/Fungdo: \J (€= &= X0 . (RS Cre Dven

Data:O% | OS REOIS

Néo se aplica.
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