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Krause Guimardes Costa, Anelise. A atencdo odontolégica aos pacientes com
deficiéncia intelectual a luz da Bioética. Dissertacdo de Mestrado. Programa de Poés-

graduacdo em Bioética; Universidade de Brasilia, Distrito Federal; 2014.

A assisténcia odontoldgica as pessoas com deficiéncia intelectual € permeada por
dificuldades relacionadas ao paciente, aos profissionais e ao Sistema Publico de
Saude, que se traduzem em conflitos bioéticos. O objetivo desta dissertacdo buscou
analisar os avancos e desafios na qualidade da assisténcia odontoldgica as pessoas
com deficiéncia intelectual no que tange a assisténcia e preparo dos profissionais
dentistas do Distrito Federal, a luz da bioética. Trata-se de um estudo qualitativo,
apoiado em narrativas e no descritivo exploratorio. Os procedimentos utilizados foram
as entrevistas em profundidade realizadas com uma pessoa com deficiéncia intelectual
e seus pais que passaram pela experiéncia de exodontia total do primeiro e, um
guestionario eletrénico aplicado aos 45 dentistas que atendem ou atenderam pessoas
com deficiéncia intelectual no Distrito Federal. Os dados qualitativos foram submetidos
a técnica da analise do conteddo e os dados quantitativos a analise descritiva
percentual. Os resultados evidenciaram que a assisténcia odontolégica as pessoas com
deficiéncia intelectual se mostra uma pratica social carregada de preconceito e de
negacdo da subjetividade das pessoas com deficiéncia intelectual. Na percepcao dos
dentistas, a assisténcia odontolégica a essas pessoas € permeada por dificuldades
inerentes a propria deficiéncia, como as limitagdes na comunicagdo/compreensdo que
podem restringir o condicionamento/colaboracéo por parte do paciente; dificuldades
relativas aos profissionais da area, como a falta de preparo/conhecimento, o maior
tempo para o atendimento dessa clientela e, considerando as necessidades
requeridas/especializadas, a baixa remuneragdo. Os dentistas acreditam que apesar da
existéncia de politicas publicas voltadas para o atendimento a salde de pessoas com
deficiéncia intelectual, inexiste acdo organizada para enfrentar o problema em sua
integralidade devido a insuficiéncia da articulacdo da rede de atencédo a saude e dos
recursos disponiveis. Na narrativa dos membros da familia foi possivel apreender que o
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exercicio da autonomia das pessoas com deficiéncia intelectual é distante do



preconizado pela DUBDH. A vulnerabilidade onde estdo inseridas, se ignorada,
impossibilita 0 exercicio dos direitos fundamentais, ferindo a sua dignidade e a de seus
cuidadores. O estudo evidenciou ainda, a necessidade de sensibilizacdo para reducéo
de preconceitos e de estigmas e, de preparar os dentistas para realizagcdo do
atendimento integral da salde bucal dessas pessoas, afinado aos preceitos do SUS.
Verifica-se que as dificuldades identificadas no trabalho sdo obstaculos/limites para a
incluséo e para o atendimento integral a pessoa com deficiéncia intelectual, refletindo
na necessidade de maior engajamento e participacdo social dos usuarios, familiares,
dentistas, 6rgdos representativos da categoria e gestores para a organizacdo da
atencdo a saude bucal no SUS, respeitando a referéncia e a contra-referéncia. Isso
implica fortalecer a atencdo primaria e ter a perspectiva de criacdo de centros
especializados de referéncia. Na visdo das Bioéticas de Intervencédo e de Protecdo, o
reconhecimento da saude como qualidade de vida, da doenca como socialmente
produzida e do Estado como responsavel pelos vulneraveis reforca a necessidade de
se promover discussfes/reflexdes éticas sobre os conflitos existentes nas praticas
assistenciais em saude, para possibilitar o exercicio da cidadania, a promocdo da

justica social e o respeito a dignidade da pessoa humana.

Palavras-Chave: Deficiéncia Intelectual; Odontologia; Bioética; Autonomia,

Vulnerabilidade.



Krause Guimardes Costa, Anelise. The dental care to patients with intellectual
disabilities under the light of bioethics. Master's Thesis. Postgraduate Bioethics

Program; University of Brasilia, Distrito Federal; 2014.

The dental care to people with intellectual disabilities is permeated by difficulties related
to the patient, professionals and the public health system, which translate into bioethical
conflicts. The aim of this work was to examine the progress and challenges in the quality
of dental care to people with intellectual disabilities with respect to assistance and
preparation of dental professionals of Distrito Federal, under the light of bioethics. This is
a qualitative study, supported in narrative and exploratory descriptive. The procedures
used were the indepth interviews conducted with a person with intellectual disabilities
and their parents who have gone through the experience of the complete dental
extraction of the first and an electronic questionnaire administered to 45 dentists who
meet or met people with intellectual disabilities in Distrito Federal. Qualitative data were
subjected to content analysis technique and the quantitative data to the percentage
descriptive analysis. The results showed that dental care for people with intellectual
disabilities brings a social practice full of prejudice and denial of subjectivity of people
with intellectual disabilities. In the dentists’ perception, dental care to these people is
permeated by difficulties inherent to the disability itself, the limitations in
communication/understanding that can restrict conditioning/collaboration by the patient;
difficulties related to professionals, such as lack of training/knowledge, long lasting time
while meeting these clients and, considering the needs required/specialized, low pay.
Dentists believe that despite the existence of public policies for the health care to people
with intellectual disabilities, there is no organized action to face the problem in its
entirety due to failure of the joint network of health care and available resources. In the
narrative of family members it was possible to apprehend that the exercise of autonomy
of people with intellectual disabilities is far from recommended by DUBDH. The
vulnerability where they are inserted, if ignored, precludes the exercise of fundamental
rights, hurting their and the caregivers’ dignity. The study showed also the need to raise

awareness to reduce prejudice and stigma, and to prepare dentists to perform the



comprehensive care of the oral health of these people, tuned to the SUS principles. It
appears that the difficulties identified in the work are obstacles / limits for the inclusion
and comprehensive care to people with intellectual disabilities, reflecting the need for
greater engagement and social participation of users, family members, dentists,
representative bodies of the category and managers to the organization of oral health
care in SUS, respecting the reference and counter-reference. This implies strengthening
primary care and have the prospect of establishing specialized reference centers. In
view of Bioethical Intervention and Protection, the recognition of health as quality of life,
the disease as socially produced and the state as responsible for the vulnerable,
reinforces the need to promote discussions / ethical reflections on conflicts in health care
practices to enable the exercise of citizenship, promoting social justice and respect for

human dignity.

Keywords: Intellectual Disabilities; Dentistry; Bioethics; Autonomy; Vulnerability.
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1 INTRODUCAO

Acho que deveria falar pra eles ndo fazer isso com ninguém. Olhar pras
pessoas, conversar (...) Ndo ter conversado com minha mée, com meu
pai, isso é errado! (Victor)

As acBes em saude voltadas para a pessoa com deficiéncia intelectual precisam
considerar o mosaico das diferentes necessidades. Para Bernardes, os cuidados e o
acompanhamento devem ser iniciados precocemente, caso contrario, 0
desenvolvimento e a qualidade de vida dessas pessoas podem ficar irreversivelmente
comprometidos, afetando sua insergao social (01).

Na assisténcia odontolégica as pessoas com deficiéncia intelectual, os desafios
advindos do preconceito e da discriminacdo e os relacionados as dificuldades da
propria deficiéncia e dos escassos recursos disponiveis, ainda precisam ser conhecidos,
enfrentados e superados (01).

No Brasil, 23,9% da populagéo possui alguma deficiéncia e o nimero de pessoas
com deficiéncia intelectual é expressivo, 0 que torna necessario o aprofundamento do
conhecimento sobre o tema, a fim de possibilitar uma analise dos avancos na
assisténcia odontoldgica a esse publico especifico, principalmente no que tange a
gualidade da atencéo e seus aspectos éticos, sociais e legais (02).

Os principios gerais da politica de inclusdo de pessoas com deficiéncias, que
objetiva possibilitar o acesso aos direitos sociais e reconhecer essas pessoas como
sujeitos de direitos, foram estabelecidos na Constituicio de 1988. Leis
complementares, criadas a partir da década de 90, vem detalhando e complementando
0s preceitos constitucionais em diferentes aspectos, dentre eles, os educacionais, de
acessibilidade, de incentivo ao emprego e de assisténcia a saude. Entretanto, a adogcao
das politicas inclusivas vem se revelando como um processo irregular, com avangos em
alguns setores e grande lentiddo em outros. Na assisténcia odontoldgica, por exemplo,
a atencdo aos pacientes especiais evoluiu de uma preocupacdo inicial de carater
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beneficente para uma concepc¢do mais profissional, mas ainda ha muito que avancar,
principalmente, no que diz respeito a ética e a humanizacéao (03).
A definicdo de pessoa com deficiéncia, dada pela Associagdo Americana de

Deficiéncia Intelectual e Desenvolvimento (AAIDD) é:

toda aquela que apresenta uma ou mais limitagdes fisica, mental, emocional ou
médica. A deficiéncia intelectual acomete o individuo, antes dos 18 anos,
gerando limitacdes significativas no funcionamento adaptativo em pelo menos
duas das seguintes areas de habilidades: comunicacdo, autocuidados,
competéncia doméstica, habilidades sociais, interpessoais, uso de recursos
comunitarios, autossuficiéncia, habilidades académicas, trabalho, lazer, salude e
seguranca (04).

A literatura na area aponta que a atencdo odontologica as pessoas com
deficiéncia intelectual é permeada por dificuldades que devem ser conhecidas e
superadas. Algumas dessas dificuldades podem ser especificas, se relacionadas
diretamente a pratica clinica e a deficiéncia, como as necessidades odontologicas
acumuladas, os graus de limitac&o fisica e intelectual, os riscos anestésicos e a idade;
ou inespecificas, se correlacionadas aos préprios profissionais ou a fatores sociais,
como a falta de habilitagdo profissional, as barreiras arquitetbnicas, o rompimento da
rotina do tratamento, a falta de compreensao dos familiares em relacdo a importancia
do tratamento e da manutencdo da higiene oral, a discriminacdo para com essas
pessoas, a situacdo socioecondémica do paciente, a falta de transporte publico e a
superprotecao e/ou rejeicao vivenciada por eles (05).

A assisténcia a saude das pessoas com deficiéncia intelectual parece ser um
desafio, na medida em que inexiste um consenso sobre quais variacfes de habilidades
e funcionalidades caracterizariam deficiéncias. Diniz considera que existem pessoas
gue possuem limitagdes cognitivas que nao experimentam a deficiéncia, assim como
existem pessoas com expectativa de limitacbes que se consideram deficientes. Para
ela, estabelecer o conceito entre as diversas expressdes da diversidade humana é um
exercicio intelectual no campo dos saberes (06).

A bioética, por sua vez, coloca-se no campo da ética aplicada e se apresenta
com uma visao transdisciplinar e global das situac6es em saude e, portanto, insere-se
nesse debate como uma importante ferramenta, no sentido de subsidiar a prética

profissional, por meio de um conjunto de principios e dimensdes éticas norteadoras
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para uma atencdo adequada as pessoas com deficiéncia intelectual. Sendo assim,
pode auxiliar a solucdo dos problemas e conflitos, bem como as implicacGes éticas
originadas nos contextos sociais e nas pesquisas cientificas com essa populacéo (07).

A perspectiva de uma Bioética global surgiu na década de 1960, com a obra
Bioethics: a Bridge to the Future, de Van Rensselaer Potter, e tinha a proposta de
desenvolver uma ética das relacbes vitais dos seres humanos entre si e dos seres
humanos com o ecossistema (08).

Nesse estudo, os referenciais tedricos da Teoria Principialista, das Bioéticas de
Intervengcdo e de Prote¢cdo e da Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos da UNESCO fundamentam o desenvolvimento do objeto de estudo, com foco
nos direitos fundamentais e no respeito a vulnerabilidade e a autonomia limitada dos
deficientes intelectuais.

Em 1979, Beauchamp e Childress (09) apresentaram a teoria de ética aplicada
denominada Teoria Principialista, com publicagcdo da obra Principles of Biomedical
Ethics. Essa teoria utiliza a autonomia, a beneficéncia, a ndo-maleficéncia e a justica
como principios norteadores das pesquisas biomédicas e dos argumentos nas
discuss@es de casos clinicos. De acordo com Diniz (06), a teoria principialista tornou-se
a mais conhecida das teorias bioéticas, por lidar com os conflitos morais tecnicamente,
de forma clara e objetiva, facilitando a assimilacdo de seus principios pelos profissionais
de saude e proporcionando rapidas solucdes éticas no atendimento clinico-assistencial
e na pesquisa biomédica.

Ressalta-se a importancia para o presente estudo de se apresentar os conceitos
de vulnerabilidade e autonomia expressos na Declaracdo Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos da UNESCO e relaciona-los a assisténcia odontolégica as pessoas
com deficiéncia intelectual, objeto do estudo.

Essa pesquisa também toma como base o0s pressupostos da Bioética da
Intervencdo, defendida por Volvei Garrafa, que incorpora novas categorias para a
resolucdo dos conflitos éticos, dentre elas, a responsabilidade, o cuidado, a
solidariedade, o comprometimento, a alteridade, a tolerancia, a prudéncia, a precaucao,
a prevencao e a protecado, preocupando-se com o envolvimento e participacéo direta da

sociedade civil (10) e da Bioética de Protecdo, que coloca o Estado para assumir suas
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obrigacbes sanitarias para com as populagbes humanas consideradas em seus
contextos macro, isto €, naturais, culturais, sociais e eco-ambientais (11).

No atendimento odontolégico de pessoas com deficiéncia intelectual, o respeito
aos fundamentos bioéticos precisa ser analisado, haja vista a possivel dificuldade
dessas pessoas de se autogovernar, isto €, tomar decisdes que afetem sua vida, sua
integridade fisico-psiquica e suas relacdes sociais, além de serem vulneraveis pela
propria deficiéncia, estarem sujeitos a decisdo de seus representantes legais e, na
grande maioria dos casos, inseridos num contexto de exclusao social (12).

Para a pesquisadora, o interesse em entender melhor como se dé a assisténcia
odontoldgica as pessoas com deficiéncia intelectual no Distrito Federal originou-se em
seu percurso pessoal. Com formacdo em odontologia e especializacdo no atendimento
odontoldgico as criancas e as pessoas que necessitam de cuidados especiais, adquiriu
experiéncia pratica do atendimento a essa clientela, ao longo dos 10 anos em que
trabalhou em seu consultério particular.

Em 2005, comecou a trabalhar na Policia Civil do Distrito Federal e, em 2009, foi
lotada no Instituto de Medicina Legal (IML), para exercer a Odontologia Legal como
perita “ah doc”, haja vista a crescente demanda por esse tipo de servigo e a auséncia
da carreira de perito odontolegista, no Distrito Federal (DF).

Nesse mesmo ano, a imprensa televisiva do DF divulgou que pessoas com
deficiéncia intelectual foram submetidas a exodontia total, com anestesia geral, em um
hospital publico de Brasilia, fato que gerou grande comocao social e mobilizou a
comunidade cientifica a discutir o melhor método para o atendimento odontoldgico
desse publico especifico (13).

Em funcdo do cargo assumido no IML, a pesquisadora foi responséavel por
realizar todos os exames e os laudos de lesbes corporais solicitados pela autoridade
policial, a época. Dentre os casos que lhe foram encaminhados, o de maior destaque foi
o relacionado ao atendimento de uma pessoa de 17 anos, com deficiéncia intelectual
leve, aluno da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), que buscou
ajuda no Hospital Regional da Asa Norte (HRAN) para a realizacdo de seu tratamento
odontoldgico e teve todos os seus dentes extraidos, causando a indignacao familiar e a

consequente busca por justica (14).
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Foi na vivéncia desse problema, no transcorrer do tratamento odontoldgico
realizado no HRAN, que Victor e sua familia foram apresentados a pesquisadora. Este
fato aconteceu quatro anos antes do convite para que ele e seus pais participassem
como narradores de suas histérias de vida para esta pesquisa. Porém, ja a partir desse
evento, a pesquisadora, mobilizada pela formacao bioética realizada na Universidade
de Brasilia, procurou entender melhor como se da a assisténcia odontologica as
pessoas com deficiéncia intelectual, no Distrito Federal, a fim de compreender o
problema enfrentado por aquelas pessoas. Além disso, cultivava a necessidade pela
busca de informacOes sobre a realidade particular do deficiente, os limites para o
exercicio de sua autonomia e as repercussdes de vida que um insucesso terapéutico
pode acarretar.

Sendo assim, o presente trabalho se propds a analisar os avang¢os na assisténcia
odontoldgica as pessoas com deficiéncia intelectual no @mbito do Distrito Federal, no
gue tange a qualidade da assisténcia e seus aspectos éticos, sociais e legais, junto aos
dentistas que atendem a essa demanda de pacientes, por meio de um questionario, e
tomando como reflexdo as narrativas de uma pessoa com deficiéncia intelectual
submetida a exodontia total e seus pais, de forma a contribuir na producdo do
conhecimento sobre a atencdo odontologica a esse publico especifico, desencadear
reflexdes que favorecam uma atuacdo profissional baseada na ética, no cuidado
integral e na priorizacdo do entendimento dos sentimentos e das necessidades dos
deficientes intelectuais e seus familiares, durante o tratamento odontolégico.

Pretende-se assim preencher uma lacuna na literatura sobre o objeto de estudo
em questao, relacionando a Bioética e a assisténcia odontolégica as pessoas com
deficiéncia intelectual.

Para melhor compreenséo, esse trabalho foi organizado de acordo com as
seguintes divisbes: Referencial Teorico, onde estéd apresentado o arcabouco tedrico dos
conceitos bioéticos e daqueles relacionados a deficiéncia intelectual, para a reflexdo da
assisténcia odontolégica as pessoas com deficiéncia intelectual; Objetivos, onde se
apresentam 0s objetivos gerais e especificos que esta pesquisa buscou responder;
Material e métodos, que descreve a trajetoria metodoldgica, com énfase na abordagem

gualitativa e os procedimentos para a analise dos dados; Resultados, com a
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apresentacdo da sintese das narrativas tematicas sobre uma pessoa com deficiéncia
intelectual submetido a exodontia total, com destaque aos aspectos éticos envolvidos,
seguido dos achados da investigacdo junto aos dentistas do DF, sobre a assisténcia
odontoldgica prestada as pessoas com deficiéncia intelectual, com uma caracterizacéo
do perfil socioprofissional e os avancos e desafios atuais a luz da bioética; Discusséo,
onde se evidencia um esforco em discutir os resultados, em dialogo com o quadro
tedrico do estudo e, ao final, sdo tecidas algumas consideracdes frente aos achados,
onde o objetivo do estudo é revisado, perpassando pela dimensdo analitica da
deficiéncia intelectual, da assisténcia a salude bucal e da bioética e sdo pospostas
alternativas para que a odontologia avance no que diz respeito ao atendimento de

pessoas com deficiéncia intelectual.
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2 PRESSUPOSTOS TEORICOS

2.1 EVOLUCAO HISTORICA DA BIOETICA

Um dos grandes desafios colocados para a humanidade € construir o equilibrio
entre ciéncia e ética. A Bioética, embora historicamente recente, vem crescendo e a
discusséo dos temas por ela abordados ocorre em ambito mundial.

A bioética surgiu nos Estados Unidos entre o final dos anos 1960 e o comeco
dos anos 1970, quando uma série de fatores historico-culturais chamou a atencao para
a ética pratica ou aplicada, levando a uma nova visdo moral de mundo. Com o fim da Il
Guerra Mundial, houve uma grande mobilizag&o por parte das na¢cdes vencedoras para
impedir que as atrocidades praticadas pelos nazistas, nos campos de concentragao,
voltassem a acontecer. O periodo Pés-Guerra foi marcado pelos movimentos sociais,
como por exemplo, o movimento feminista, dos negros, indigenas, estudantes e, mais
recentemente, dos homossexuais, bem como pelos movimentos culturais (15).

Em 1947, as dendncias dos experimentos em seres humanos foram submetidas
ao Conselho de Crimes de Guerra. O veredito do Julgamento de Nuremberg foi
responsavel por adotar dez diretrizes, passando a constituir o Codigo de Nuremberg. O
Cédigo de Nuremberg possui dez principios basicos e determina as normas do
Consentimento informado e da ilegalidade da coercéo; regulamenta a experimentacao
cientifica; e defende a beneficéncia como um dos fatores justificaveis sobre os
participantes dos experimentos. A forca legal de tal documento néo foi estabelecida e
incorporada imediatamente pelas leis americanas e alemas, e as ideias contidas no
Cédigo de Nuremberg s6 passaram a integrar a relagdo médico-paciente, nas décadas
de 1960 e 1970 , através da Declaracdo de Helsinque, redigida em 1964 pela 182
Assembléia Médica Mundial, realizada na Finlandia. O Cédigo de Nuremberg a
Declaracdo de Helsinque embora ndo tenham forca de lei, sdo tratados como
“patrimbénio” da humanidade e sao importantes para os paises que nao possuem leis

proprias para nortear a ética em pesquisas realizadas em seres humanos (16).


http://pt.wikipedia.org/wiki/Consentimento_informado
http://pt.wikipedia.org/wiki/Coer%C3%A7%C3%A3o
http://pt.wikipedia.org/wiki/Experi%C3%AAncia_cient%C3%ADfica
http://pt.wikipedia.org/wiki/Experi%C3%AAncia_cient%C3%ADfica
http://pt.wikipedia.org/wiki/Benefic%C3%AAncia
http://pt.wikipedia.org/w/index.php?title=Rela%C3%A7%C3%A3o_m%C3%A9dico-paciente&action=edit&redlink=1
http://pt.wikipedia.org/wiki/Declara%C3%A7%C3%A3o_de_Helsinque
http://pt.wikipedia.org/wiki/Finl%C3%A2ndia
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Em 1948, a Assembléia Geral das Nac¢des Unidas promulgou a Declaragéo
Universal dos Direitos Humanos, contendo os principios fundamentais do direito a vida
e a liberdade inerentes a cada ser (10). No entanto, 0s paises que promoveram O
julgamento em Nuremberg continuaram a praticar experimentos em seres humanos.

Diante dos abusos morais, em 1966, o médico anestesista Henry Becher (17)
publicou um artigo de grande repercussao internacional, demonstrando também a sua
posicao contraria a violacdo da dignidade da pessoa humana.

No inicio da década de 1970, surgiu o termo bioética, como um neologismo
usado pelo oncologista norte-americano Van Rensselaer Potter (08), na sua obra
Bioethics: a Bridge to the Future, a qual apresentou uma visdo global e holistica da
bioética, com uma proposta de desenvolver uma ética das relacbes vitais dos seres
humanos entre si e dos seres humanos com o0 ecossistema. Segundo o autor, “@
somente através do didlogo entre ciéncia e humanidades que serd possivel a
construcdo de uma ponte para o futuro”.

Em 1971, fundou-se o Kennedy Institute for The Study of Human Reprodution
and Bioethics, na Georgetown University de Washington, por André Hellegers. O
instituto orientou a Bioética com base em temas relacionados aos aspectos bioldgicos e
médicos, introduzindo o termo “Bioética” como disciplina académica. Em 1978, o
Kennedy Institute publicou a Encyclopedia of bioethics, e a partir dessa publicagcéo, o
conceito de Bioética passou a ser utilizado para indicar a reflexdo sobre as questdes
éticas que se colocam em ambito médico-biologico (09).

Tom L. Beachamp e James Franklin Childress utilizaram o termo Bioética com
um sentido diferente daquele de Potter, isto €, a “Global Bioethics”. Para eles, a bioética
nao era a nova ética cientifica, mas sim a ética aplicada ao campo médico e bioldgico.
Em 12 de junho de 1974, foi criada a Comissdo Nacional para a Protecdo de Seres
Humanos em Pesquisa Biomédica e Comportamental, formada por 11 profissionais de
diversas areas, dentre eles Beachamp e Childress, com o objetivo de responder as
urgéncias referentes as novas questées conflituosas e problematicas e, investigar quais
0s principios éticos deveriam orientar experimentos em seres humanos na pesquisa
biomédica. Apos quatro anos, a Comissao publicou o documento intitulado Relatorio de

Belmont, divulgado em 1978, o qual apresentou principios fundamentais para a
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resolucdo dos conflitos éticos suscitados por tais experimentos. Considerado a
declaracdo principialista classica, por também ser aplicado no debate da bioética em
geral, o Relatério propde trés principios: o principio do respeito a pessoa, 0 principio da
beneficéncia e o principio da justica (16).

Em 1979, inicia-se uma fase de consolidagdo da Bioética com a proposta de
Beauchamp e Childress (18) e a obra Principles of Biomedical Ethics, onde eles
desenvolveram uma teoria de ética aplicada, denominada Teoria Principialista. Os
principios servem para nortear as pesquisas biomédicas e os argumentos nas
discussdes dos casos clinico-assistenciais.

A Teoria Principialista de Beauchamp e Childress (18), além de seguir as bases
éticas do Relatério de Belmont, é fundamentada na teoria do inglés William David Ross,
escritor do livro The Right and the Good, de 1930. A obra expressa os deveres atuais
de prima facie - beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica. Outra influéncia para o
Principialismo de Beauchamp e Childress é a teoria ética do filésofo William Frankena,
expressa no livro Ethics, de 1963.

Assim, a Teoria Principialista estabelece um sistema de principios, tendo como
base o Relatério de Belmont. Aos trés principios apresentados no Relatério, foi
acrescentado o principio da ndo-maleficéncia. Diante disso, 0s quatro principios
passaram a ser: principio do respeito a autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e
justica. Os dois primeiros de carater teleoldgico e os outros dois de carater deontologico
(15).

O Principialismo é definido como um conjunto de postulados basicos que,
mesmo nhao possuindo um carater de principios absolutos, serve para ordenar as
discussbes bioéticas (19) e expressam obrigacdes prima facie. Os deveres prima facie
séo obrigacdes que devem ser cumpridas a menos que conflitem com outra obrigacao
igual ou mais forte. De acordo com Mori (09), esses principios ndo sdo suficientes para
resolver as questdes. Ele defende que se deve reconhecer que a Bioética esta sujeita a
uma profunda “mudanca de carater de época” e que a referéncia a principios é
imprescindivel.

A Bioética principialista anglo-saxdnica coloca em evidéncia a autonomia em

relacdo aos demais principios, em razao de sua forte conotacdo individualista, sendo
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mais centrada na resolucéo de dilemas e conflitos individuais biomédicos. De acordo
com Garrafa (10), as questdes éticas foram reduzidas para a esfera individual, criando
obstaculos aos objetivos iniciais e historicos da bioética, que eram de proteger os mais
vulnerados.

Assim, em 1990, surge a Bioética da Intervencdo, idealizada pelo bioeticista
Volnei Garrafa, coordenador da Catedra UNESCO de Bioética da Universidade de
Brasilia. Com carater utilitarista e solidario, essa concepcao da bioética se propde a
relacionar o discurso bioético com as condi¢fes sociais, econémicas, educacionais e de
salude publica. Esta vertente preocupa-se com as questdes éticas impostas pelo
desenvolvimento biotecnocientifico e a relacdo profissional-paciente, mas também com
politicas e sociais. A Bioética da Intervencdo parte do referencial utilitarista,
sustentando que decisdes e politicas sanitarias publicas e de cunho social eticamente
adequadas séo as que atendem ao maior niumero de pessoas, resultando em melhores
consequéncias coletivas, pelo maior espacgo de tempo possivel (20).

Nesta perspectiva, a Bioética da Intervencéo incorpora novas categorias para a
resolucdo dos conflitos éticos, como responsabilidade, cuidado, solidariedade,
comprometimento, alteridade e tolerancia e ainda os quatro Ps: prudéncia, frente aos
avancos tecnocientificos; precaucdo frente ao desconhecido; prevencdo de possiveis
danos e iatrogenias; e protecdo dos excluidos sociais, dos mais frageis e desassistidos,
para o exercicio de uma pratica bioética comprometida com os mais vulneraveis, com o
gue € publico e com o equilibrio ambiental e planetario do século XXI, preocupando-se
com o envolvimento e participagéo direta da sociedade civil (10).

Os referenciais propostos pela Bioética da Intervengdo, que visam nortear a
resolucdo de problemas persistentes em saude, estdo expressos na Declaracao
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da UNESCO. Como por exemplo,
podemos citar o artigo 3°, que trata da “Dignidade Humana e Direitos Humanos”; o
artigo 8°, do “Respeito pela Vulnerabilidade Humana e pela Integridade Individual”; o
artigo 10 “Igualdade, Justica e Equidade”; o artigo 13 “Solidariedade e Cooperagao” € o
artigo 14 “Responsabilidade Social e Saude” (21).

A bioética vem atingindo suas metas, na medida em que apresenta, debate e

atualiza as suas diversas faces, no seu mais amplo sentido, e aproxima as pessoas que
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delas se ocupam por meio do ensino, do estudo, da pesquisa e da leitura ou informacéao.
A Bioética, dado o seu carater multidisciplinar, interessa a todos, pela sua vinculagéao
com a qualidade de vida, com os direitos humanos e com o pleno exercicio da

cidadania.
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2.2 CONCEITOS IMPORTANTES NA RELACAO PROFISSIONAL DE SAUDE E A
PESSOA COM DEFICIENCIA INTELECTUAL.

2.2.1 O Respeito ao Principio da Autonomia no Contexto da Pessoa com

Deficiéncia Intelectual

Segundo a etimologia grega, autonomia é a capacidade de se governar por Si
mesmo [autos (préprio) + nomos (governo)]. Significa autogoverno, autodeterminagao
da pessoa de tomar decisfes que afetem sua vida, sua integridade fisico-psiquica e
suas relagfes sociais. Refere-se a capacidade de o ser humano decidir o que € “bom”
ou 0 que é o seu “bem-estar” (12). Ou seja, € a capacidade de pensar, de decidir e agir
de modo livre e independente, sem qualguer impedimento.

O conceito de pessoa autbnoma pode ser definido como aquela que tem
liberdade de pensamento, é livre de coacgdes internas/externas para escolher entre as
alternativas que lhe sao apresentadas (10).

Immanuel Kant (22), filésofo alemédo do séc. XVIII, defendia que a autonomia
estava vinculada a capacidade de autolegislacao deliberada dos individuos; ja filosofos
utilitaristas como John Stuart Mill (23), vinculam-na a capacidade de seguir as préprias
preferéncias.

A autonomia, definida na Declaracdo Universal de Bioética e Direitos Humanos,
em 2006, € capacidade individual de autodeterminacdo e de decidir suas acdes de
modo independente, identificando distintos niveis e no¢cdes autbnomas, desde aquela
relacionada a tomada de decisdo sem interferéncias até aquela relacionada a
capacidade de agir a partir de principios e normas racionais aceitas como adequadas
ou ainda, relacionada a capacidade de refletir criticamente sobre esses principios e
essas normas (21).

O principio do respeito a autonomia é distinto do conceito de autonomia.

Respeitar a autonomia das pessoas € um dever moral. Significa reconhecer os valores,
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crencas, aspiracoes e pontos de vistas de cada individuo e ainda propiciar as condi¢ées
para que as ac¢des autbnomas possam ser realizadas (24). Para Sgreccia (25), significa
“preservar os direitos fundamentais do homem, aceitando o pluralismo ético-social que
existe na atualidade”.

Beauchamp e Childress (26) assinalam que “as a¢des autbnomas nao devem ser
Sujeitas ao controle exercido por outras pessoas”. Para eles, “‘a autonomia tem
diferentes significados, tdo diversos como autodeterminacao, direito de liberdade,
privacidade, escolha individual, livre vontade, comportamento gerado pelo préprio
individuo e ser propriamente uma pessoa”. Estes autores (26) referenciaram John
Stuart Mill e Immanuel Kant para fundamentar o respeito a autodeterminacdo, apesar
destes pertencerem a correntes filoséficas diferentes, posicionam-se de maneira
semelhante sobre autonomia. John Stuart Mill (24) escreve que: “sobre si mesmo, sobre
seu corpo e sua mente, o individuo é soberano”. Para Kant (22), é preciso sempre
conferir as pessoas o direito as suas autonomias, tratando-as como fins em si mesmas,
e nunca como meios para fins de outras pessoas. Para ele, a dignidade das pessoas
provém da condi¢c&do de serem moralmente autbnomas.

Beachamp e Childress (26) afirmam que nas regras morais tanto o principio da
autonomia como suas especificagcdes sdo prima facie. Diante disso, estabeleceram as
seqguintes regras: 1) “Dizer a verdade”, 2)“Respeitar a privacidade dos outros”; 3)
“Proteger informagbes confidenciais”; 4) "Obter consentimento para intervengbes nos
pacientes” e 5) "Quando solicitado, ajudar os outros a tomar decisées importantes”.

Beachamp e Childress, baseados nas mesmas convic¢bes éticas apresentadas
no Relatério Belmont, afirmam: “os individuos devem ser tratados como agentes
autbnomos e as pessoas com autonomia diminuida devem ser protegidas”’,
argumentam que o principio do respeito a autonomia néo deve ser aplicado a individuos
incapazes de agir de forma suficientemente autbnoma, por ainda Ihe faltar a capacidade
de discernir entre o bem e o mal. Eles entendem que estes individuos tém a sua
autonomia reduzida, por serem imaturos, inaptos, ignorantes, coagidos ou explorados.
Como exemplo, os embrides, fetos, criancas, recém-nascidos, suicidas, dependentes
de drogas, prisioneiros e pessoas mentalmente comprometidas (26).

Neste contexto insere-se 0 conceito de Heteronomia, termo de origem do grego
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heteros, "diversos" + nomos, "regras”. O conceito denomina a sujei¢cdo do individuo a
vontade de terceiros ou de uma coletividade, e se opde ao conceito de autonomia onde
0 ente possui arbitrio e pode expressar sua vontade liviemente. E um conceito basico
relacionado ao Estado de Direito, em que todos devem se submeter a vontade da lei.
Para Mundz e Fortes, nas situacbes de autonomia reduzida, os familiares ou
responsaveis legais ou os profissionais de salde sdo os que decidem pelo paciente
(12). Nesse sentido, os autores acreditam que em determinadas situacdes € necessario
impor decisOes de terceiros, de maneira heterbnoma.

Por outro lado, Mundz e Fortes argumentam também que, a pessoa autbnoma
tem o direito de “ndo ser informada” durante os processos de tomada de decisdo. Assim,
caso 0 paciente opte por ndo decidir por quaisquer alternativas apresentadas pelo
médico e adote aquela que o médico achar mais adequada, ele ja esta exercendo sua
autonomia. Ressaltam, ainda, que tais processos ndo acontecem em uma Unica
ocasidao, mas sim “em toda a relacdo médico- paciente, que envolve diagndstico e
terapias/tratamento” (12).

As criticas apontadas a Teoria Principialista, apos os anos 90, como por exemplo,
de ser uma teoria da moralidade comum, levou ao desenvolvimento de outra
abordagem na bioética - o principio de respeito a autonomia do individuo. Na obra, The
Foudations of Bioethics, editada inicialmente em 1986, o médico e fildsofo Hugo Tristam
Engelhardt Jr. (27), compreendia o principio de respeito a autonomia no ranking de
prioridade, tendo por base o pensamento filosofico do liberalismo estadunidense na
defesa dos direitos individuais, rebatizou tal principio como principio do consentimento.

O respeito ao principio da autonomia, no contexto da relacdo profissional de
saude/paciente, € fundamental para se estabelecer uma alianca terapéutica e o
consentimento para a realizacdo de diagnosticos, procedimentos e tratamentos.
Beachamp e Childress (26) defendem que, em vérias situa¢ces de conflito envolvendo
praticas médicas, as trocas de informacdes pelas quais os pacientes escolhem as
intervencdes médicas, ndo podem ser confundidas com o ato de aprovar e autorizar tais
intervencdes. A Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (21), no artigo
3°, assegura que a “dignidade humana, os direitos humanos e as liberdades

fundamentais devem ser plenamente respeitados”’.


http://pt.wikipedia.org/w/index.php?title=Individuo&action=edit&redlink=1
http://pt.wikipedia.org/wiki/Autonomia
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O conceito de autonomia relaciona-se com o conceito legal de competéncia.
Para Culver (28), uma pessoa que nao tem autonomia é considerada incompetente
para decidir o que é melhor para si propria. Porém, entende que ‘todos os pacientes
devem ser considerados capazes até prova de sua incompeténcia, de que sua
autonomia esta reduzida”. Assim, embora uma pessoa com deficiéncia intelectual seja
considerado pelo Poder Judiciario como incompetentes de decidir o que é melhor para
si; para a €tica, ndo significa que ele é incompetente para tomar todas as decisfes.
Podem ser incapazes para certos campos de atuagao, mas para outros, serem capazes.

A autonomia de criangas e adolescentes € polémica, havendo criticas a atitude
paternalista que pressupde que a crianca e o0 adolescente sdo seres incapazes. De
acordo com Mouradian (29), na verdade estes tém autonomia reduzida pela sua
condicdo de vulnerabilidade ou tém-na em construgdo, por estarem em
desenvolvimento. E, portanto, necessario avaliar a evolucido das competéncias nas
diferentes idades, pois na medida em que a crianca cresce e se torna um adolescente,
e este um adulto, competéncias vao sendo adquiridas e, a cada fase, vao tornando-se
pessoas mais autbnomas.

Munhoz acredita que as teorias que se baseiam no desenvolvimento cognitivo e
moral de criangcas e adolescentes ocorreram gradativamente e geraram um forte
impacto no ambito da Medicina, do Direito e da Bioética, especialmente no campo da
ética biomédica, reconhecendo que os adolescentes tém capacidade para tomar
decisbes e que as criancas devem participar das decisbes, na medida de seu
desenvolvimento. O conceito de capacidade progressiva reconhece a crianga como
agente ativo na sua propria vida e o direito dela ter protecdo de acordo com a sua
relativa imaturidade e vulnerabilidade, tendo sempre respeitado e concedido sua
ampliacdo de autonomia no exercicio de seus direitos. Ao fazer parte do processo de
decisdo no ambito médico-clinico, essa capacidade progressiva ganha a roupagem de
autonomia progressiva. O respeito a autonomia progressiva, no contexto assistencial,
possibilita as criancas fazerem parte do processo de decisédo sobre os tratamentos e 0s
procedimentos na medida do seu desenvolvimento cognitivo e moral (30).

Sampaio (05) e Costa (31) corroboram com Mouradian (29) e Munhoz (30) e,

enfatizam que as pessoas com deficiéncia intelectual também sdo seres com autonomia
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em construcédo, isto €, podem ndo compreender a necessidade do procedimento, mas
devem, na medida de seu desenvolvimento, participar do processo de tomada de
decisé@o no que se refere a qualquer conduta clinica, fornecendo o seu assentimento ao
procedimento.

Munbz e Fortes (12) assinalam que a informacdo € a base das decisbes
autbnomas do paciente, uma vez que a maioria ndo compreende as informacdes
transmitidas pelos profissionais de saude em razdo do seu baixo nivel intelectual e
condicdes socioculturais.

Beachamp e Childress afirmam que “os julgamentos da capacidade distinguem
os individuos cujas decisdes sdo autdbnomas e devem ser respeitadas aquelas cujas
decisdes precisam ser checadas e talvez suplantadas por um representante”.
Entretanto, ressaltam que é preciso atentar para o fato de que o julgamento das
capacidades de um individuo é relativo, uma vez que o conceito de capacidade é
limitado, e ndo um conceito continuo como autonomia. Para eles, “acima do limiar, as
pessoas sdo igualmente capazes; abaixo dele, s&o igualmente incapazes”. Um
individuo pode ser incapaz de realizar uma tarefa numa época e ser capaz em outra
época (32).

Na visdo de Mouradian (29), algumas pessoas com deficiéncia intelectual tém
condicbes de “compreender, deliberar e chegar a conclusdes sem serem capazes” e
adverte que nas situacoes dificeis de determinar o grau de capacidade € importante
analisar a percepcédo do paciente, sua habilidade deliberativa e sua coeréncia ao longo

do tempo.

2.2.2 O Paternalismo e o Exercicio da Autonomia

O paternalismo médico tem sua tradicAo na medicina hipocratica, com um
pensamento de que somente o médico poderia realizar o cuidado e o tratamento do
corpo do paciente, uma vez que detinha conhecimentos cientificos. Na tradi¢céo
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hipocratica, os médicos detinham o dominio do saber, o qual proporciona a ideia de
poder. Esse poder, por sua vez, pode ser técnico ou moral e ambos ndo devem ser
determinantes na relacdo profissional de saude e paciente, a fim de ndo caracterizar
uma acéo paternalista. Na obra Etica y Vida, Diego Gracia (24) destaca que o médico
hipocratico adotava uma postura paternalista, pois, para ele, “os doentes eram
individuos desprovidos de capacidade moral, ndo podendo decidir sobre a sua prépria
doencga’.

Beauchamp e Childress explicam, na 42 edicdo da sua obra, que, “quando a
beneficéncia ndo atenta para a autonomia das pessoas gera acdes paternalistas”. Na
concepcao deles, “o paternalismo € a colocagéo de limites a autonomia individual, com
0 objetivo de beneficiar uma pessoa, cuja autonomia esteja limitada, ou prevenir um
dano”. O paternalismo ocorre em situacdes de conflitos éticos, sendo justificada a sua
aplicacdo pelos principios da beneficéncia e ndo-maleficéncia. Sobre isso, assinalam:
“ao agir visando o bem do paciente, acaba por suprimir a necessidade do seu
consentimento e, consequentemente, sua autonomia” (18).

Para Silva (33), “o paternalismo seria algo como beneficéncia exagerada”. De
acordo com 0 seu pensamento, a conduta paternalista esta associada ao modo como o
profissional de saude entende e vivencia a relagcdo com o paciente e afirma que, nas
relacdes sociais, ndo € comum haver reciprocidade, mas sim dominacao por parte
daquele que detém o poder, o qual age unilateralmente. Assim, propde que, nas
relacdes profissionais de salde/pacientes, os profissionais devem manter sempre alerta
a sua consciéncia critica.

Na visao de Kipper (34), o paternalismo é exercido quando uma pessoa pratica
uma acdo, com intuito de atender ao melhor interesse de outra, porém sem o
consentimento desta. Neste sentido, tendo em vista que um profissional de saude tem o
dever de agir segundo o principio da beneficéncia, este ndo pode decidir de forma
absoluta, utilizando apenas a sua visdo sobre o que deve ser feito. Ou seja, uma
postura paternalista anula a liberdade do outro de manifestar seus préprios interesses,
desejos e vontades.

A postura paternalista ainda é adotada no contexto da assisténcia a saude, a

partir do momento em que o profissional de saude néo respeita a capacidade do
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paciente de tomar suas proprias decisfes. Silva (33) afirma que, quando isso acontece,
“sua postura ultrapassa a beneficéncia e passa a ser paternalista, e, como
consequéncia, a dominacédo, o poder e a autoridade determinam a relacdo profissional
de saude/paciente”.

Para Callahan (35), a autonomia deve ser um movimento necessario para
encontrar equilibrio entre profissional de saude e paciente, diferente daquele conhecido
na tradicdo hipocratica.

Edmundo Pellegrino destaca a necessidade da relacdo de confianga mutua entre
0s envolvidos e tece criticas ao paternalismo ao afirmar que, mesmo com as mudancas
ocorridas na ética médica tradicional, o principio ético de autonomia ndo garante o
respeito pelas pessoas nos atos praticados pelos profissionais de saude. Acrescenta
gue, a capacitacdo limitada dos profissionais de salude em relacdo aos principios e
valores éticos, dificulta a sua aplicagdo na pratica assistencial, 0 que os leva a tomar
decisdes pelo outro. Com relagdo a esta questdo, ele assegura que “0 médico deve
tomar as decisbes em conjunto com 0 paciente ou responsavel por este e no interesse
deste mesmo paciente” (36).

Beachamp e Childress (32) descrevem duas formas de paternalismo, de acordo
com a capacidade das pessoas que sofrem restricdo de sua autonomia em funcdo da
beneficéncia: o paternalismo fraco e o paternalismo forte. O paternalismo fraco é aquele
gue envolve pessoas com restricdo de capacidade. Este tipo de paternalismo €
exercido sobre pessoas incapazes de exercer a sua autonomia sob o ponto de vista
juridico e incompetente sob o ponto de vista moral. Para Feinberg (37), o paternalismo
fraco envolve pessoas com restricdo de capacidade temporéria ou definitiva. Podemos
citar como exemplo criancas, recém-nascidos, pessoas comatosas e o0s deficientes
intelectuais. Para Beachamp e Childress (18), ha duvidas se o paternalismo fraco seja
uma forma de paternalismo, pois é justificavel quando envolve pacientes sem
capacidade de tomar decisbes sob a premissa de que as pessoas merecem ser
protegidas de danos causados a elas mesmas por condi¢cdes que estdo além do seu
controle.

O paternalismo forte, por outro lado, envolve pessoas plenamente capazes. “?

Segundo Lopéz (38), “0 médico determina uma acdo contra a vontade do paciente
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mentalmente competente”. Sendo assim, viola o principio do respeito & autonomia sob
a justificativa de que esta exercendo o bem do paciente. Beauchamp e Childress (18)
assinalam que o paternalismo forte é justificavel quando quatro critérios sao atendidos:
“l) paciente em risco, com dano previnivel; 2) acdo paternalistica previnird o dano; 3)
beneficio maior que os danos; 4) a agdo com menor restricdo de autonomia sera a que
deve ser adotada.”

Beachamp e Childress (32) defendem a ideia de que o paternalismo s6 é

“,

justificavel com o consentimento do paciente. Engelhardt (39) afirma que “o
paternalismo apenas é aceitdvel quando existirem razdes para supor uma falta ou
diminuicdo clara do exercicio da autonomia do sujeito, quando se trata de criangas ou
de adultos que ndo tém autonomia mental”.

Hans Jonas (40) argumenta que a acdo desmedida do homem, com a
emergéncia da biotecnologia, amplia muito as possibilidades da conduta médica nas
praticas de assisténcia. Lopéz (38) indaga se o profissional de salde esta habilitado a
interpretar o que é melhor para o paciente e a vontade deste e que, muitas vezes, ao
serem pressionados pelos familiares e responsaveis dos pacientes, tomam decisdes
unilaterais, sem consultar as suas vontades individuais.

Engelhardt (39) afirma ainda que a medicina e os profissionais de saude devem
respeitar os desejos das pessoas e devem estar orientados pelo objetivo de lhes fazer o
bem. A autonomia do sujeito deve ser respeitada independentemente das

interpretacdes particulares da vida boa desenvolvidas pelos profissionais de saude.

2.2.3 O Consentimento Livre e Esclarecido como Instrumento para o Exercicio da

Autonomia

Em 1996, foi criada pelo Conselho Nacional de Saude, a Comissdo Nacional de
Etica em Pesquisa (CONEP), que estabelece a regulamentacdo sobre a prote¢do aos
seres humanos envolvidos em pesquisa. Também em 1996, foi criada a Resolugéo

CNS 196/96 que, determinou que toda pesquisa efetuada em seres humanos deve
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conter, entre outros componentes, um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) que, ao ser assinado, autoriza o pesquisador a realizar os procedimentos
previstos na metodologia. O objetivo do TCLE € esclarecer e proteger o sujeito da
pesquisa e o pesquisador, que por meio deste documento, manifesta seu respeito a
ética no desenvolvimento do trabalho. Em 2012, considerando as necessarias revisdes
periddicas a fim de adequar a Resolucédo ao desenvolvimento tecnocientifico e ético, a
CNS 196/96 foi atualizada e passou a chamar-se Resolucdo 466/2012, em vigor,
atualmente, em todo o territério nacional (41).

A cada dia, o reconhecimento dos direitos fundamentais pela sociedade vem
repercutindo nas relacdes entre os profissionais de saude e os pacientes, levando cada
vez mais a maior emancipacdo do paciente nas decisfes a respeito dos tratamentos
gue lhe séo propostos. Para decidir, o paciente tem que ser bem informado, de forma
gue tenha subsidios para exercer sua autonomia, seu direito de optar por um ou outro
tratamento (42).

O consentimento € uma escolha voluntaria, advinda da reflexdo baseada no
conhecimento e em valores proprios. A pessoa que ignora as implicacbes de sua
escolha néo é livre para decidir, pois ndo tem independéncia nas suas opcdes. Para
pensar, decidir, agir de maneira autdbnoma, o paciente devera ser munido dos
instrumentos para ser capaz de fazé-lo. Compete ao profissional instrui-lo e orienta-lo,
dando opcdes e solucdes viaveis e concretas (42).

Para Maluf (43), o consentimento livre e esclarecido é o que disciplina a relagédo
profissional/paciente e retira o autoritarismo técnico, passando a vigorar a tolerancia e o
respeito a autonomia. Essas decisfes bioéticas no contexto da pratica clinica sao,
portanto, de grande importancia, por serem estreitamente ligadas a uma pessoa em
particular e especifica, com suas condi¢des clinicas, somaticas e psicoldgicas, suas
necessidades e suas aspiracoes.

Com frequéncia, pelo contexto clinico, as decisdes precisam ser tomadas
rapidamente, sendo determinantes para o futuro do paciente e com consequéncias,
muitas vezes, irreversiveis. O profissional de salde pode decidir por um ou outro
tratamento aplicaveis a determinado caso, entretanto, o paciente deve decidir se aceita

o tratamento proposto ou prefere buscar outro profissional ou alternativa. De acordo
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com Nunes e Fernandes (44), o consentimento € realmente esclarecido dependendo do
gue o profissional de saude explica ao paciente. Depende também se a pessoa
entendeu a situacao e do seu grau de vulnerabilidade a circunstancia.

Para Souza (42), praticar qualquer ato profissional numa a¢édo de saude contra a
vontade do paciente e/ou de seu representante legal € uma violéncia e um grave
desrespeito aos mais elementares principios da autonomia, da dignidade humana e da
civilidade.

Na visao de Garbin (45, 46), o consentimento informado tem uma grande
importancia no desenvolvimento da consciéncia critica das pessoas sobre 0s seus
problemas de salde e deve ser expresso, isto €, apds devidamente informado, o
paciente ou seu representante legal devera assinar sua ciéncia, consentindo com o
tratamento a ser instituido.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) certamente foi um
avanco no sentido de respeito a autodeterminacdo do paciente e dos sujeitos de
pesquisa, entretanto, esse respeito a tomada de decisdo e ao consentimento exige uma
conduta profissional baseada na comunicacao clara e detalhada sobre o tratamento a
ser instituido, pois apenas um individuo devidamente informado e esclarecido pode
tomar decisdes autdbnomas e responsaveis. O profissional deve ter como meta construir
um elo com o paciente e seu acompanhante, garantindo e protegendo a dignidade e os

direitos dos envolvidos.

2.2.4 O Respeito pela Vulnerabilidade Humana e pela Integridade Individual

Nas ultimas décadas, surgiram criticas quanto ao carater universal dos principios
e suas limitacfes. Bioeticistas latino-americanos como Volnei Garrafa (10) afirmam que,
com o principialismo, as questdes bioéticas foram reduzidas a esfera individual,
principalmente voltada para a autonomia, criando obstaculos aos objetivos iniciais e

historicos da bioética, que eram de proteger os mais vulnerados, além de serem
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insuficientes para analisar os macro-problemas bioéticos, persistentes e emergentes
enfrentados por grande parte da populacdo de paises com significativos indices de
excluséo social.

Nunes (47) argumenta que o Principialismo € uma proposta individualista e
dedutiva, pois o0 modelo estabelecido ndo é uma proposta de ética, mas sim de uma
moral, uma vez que estabelece normas para um agir adequado. Para ela, o termo
adequado tera diferentes interpretacdes de acordo com o contexto da realidade de cada
sociedade.

Diante disso, outros principios foram sendo defendidos e utilizados na busca da
resolucéo dos diferentes conflitos éticos, dentre eles o principio da vulnerabilidade.

Entende-se por vulneravel algo ou alguém que esta suscetivel a ser ferido,
ofendido ou tocado. Vulneravel significa uma pessoa fragil e incapaz de algum ato. O
termo € geralmente atribuido a mulheres, criancas e idosos, que possuem maior
fragilidade perante outros grupos da sociedade (17).

A vulnerabilidade é a qualidade do vulneravel, que também pode ser entendida
como a condi¢ao de risco em que uma pessoa se encontra. Um conjunto de situacdes
mais ou menos probleméticas, que situam a pessoa numa condicdo de carente,
necessitada, impossibilitada de responder com seus préprios recursos a dada demanda
que vive e a afeta (17).

O termo vulnerabilidade € o estado de pessoas ou grupos que, por quaisquer
razbes ou motivos, tenham a sua capacidade de autodeterminacdo diminuida ou
impedida, ou de qualquer forma estejam impedidos de opor resisténcia, sobretudo no
gque se refere ao consentimento livre e esclarecido (48).

De acordo com a UNESCO (49), a vulnerabilidade é uma dimenséo inescapavel
da vida dos individuos e da formacéo das relagcdes humanas. A vulnerabilidade humana
reconhece que a todos nos pode faltar, em algum momento, capacidade ou meios para
protecdo humana, da saude e do bem-estar.

Para Barchifontaine (17), a vulnerabilidade é definida como o estado de
individuos ou grupos que, por alguma razéo, tém sua capacidade de autodeterminacao
reduzida, podendo apresentar dificuldades para proteger seus proprios interesses

devido a déficits de poder, inteligéncia, educacao, recursos, for¢ca ou outros atributos.
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Ayres (50) compreende a vulnerabilidade como a chance de exposi¢cdo das
pessoas ao adoecimento e, também, como o resultado de um conjunto de aspectos nao
apenas individuais, mas também coletivos e contextuais que estédo relacionados com a
maior susceptibilidade para adoecer e a0 mesmo tempo, com a maior ou menor
disponibilidade de recursos de protecéao.

Existem diferentes contextos em que a vulnerabilidade e seus sujeitos estdo
inseridos, podendo ser classificados em: pessoal ou individual, social, institucional e
clinica.

No plano pessoal ou individual, os componentes da vulnerabilidade individual
sdo fundamentalmente de ordem cognitiva, pois se associam a quantidade e qualidade
de informacéo de que os individuos dispdem e a capacidade de elabora-la, e de ordem
comportamental, referindo-se a capacidade, habilidade e interesse que o individuo
possua para transformar essas preocupacoes em acdes praticas (51).

Os conhecimentos e comportamentos tém significados e repercussdes muito
diversificados na vida das pessoas, dependendo de uma combinac¢éo, sempre singular,
de caracteristicas individuais, contextos de vida - condi¢cdes culturais, sociais e
ambientais - e relagbes interpessoais que se estabelecem no dia-a-dia e, por esse
motivo, pode-se dizer que uma pessoa esta vulneravel a um determinado problema, em
um determinado momento de sua vida, de ordem transitéria e ndo necessariamente
permanente (52).

Para a UNESCO, o principio do respeito a vulnerabilidade, sustentado no artigo 8°
da DUBDH, implica no compromisso de “identificar as ameagas ao bem-estar e se
apropriar de meio para promover a dignidade humana, direitos humanos e liberdades
fundamentais” (49).

A vulnerabilidade social, por sua vez, € um conceito que tem sua origem na area
dos Direitos Humanos. Refere-se a grupos ou individuos fragilizados, juridica ou
politicamente, na promocdo, protecdo ou garantia de seu direito a cidadania. O
componente social da vulnerabilidade estd intimamente ligado as desigualdades do
acesso as informacdes e as possibilidades de compreendé-la e utiliza-la em prol de
melhorias na vida cotidiana, por exemplo, nas condicbes ao acessO a recursos

materiais e a instituicdes sociais e, sobretudo na possibilidade de influenciar decisdes
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politicas (52).

A vulnerabilidade social é causada ou exacerbada pela falta de meios ou
capacidade de proteger a si mesmo, como por exemplo: pobreza, desigualdades de
renda, diferentes condi¢des sociais, educacdo e acesso a informacao (49).

Para Ayres (50), a vulnerabilidade social esta relacionada aos aspectos
sociopoliticos e culturais combinados, como o acesso as informacdes, disponibilidade
de recursos materiais, poder de influenciar decisbes politicas e possibilidades de
enfrentar barreiras culturais. A vulnerabilidade social deve ser entendida como uma
perspectiva ampliada do que vem a ser boas condigdes de bem-estar social e deve
envolver questdes de moradia, acesso a bens de consumo e graus de liberdade de
pensamento e expressdo, sendo tanto maior a vulnerabilidade quanto menor a

possibilidade de interferir nas instancias de tomada de decisdo. Segundo Ayres

para avaliar o grau de vulnerabilidade social € necessario conhecer a
situacdo de vida das coletividades através de aspectos como: a)
legislagdo em vigor e sua aplicacdo; b) situacéo de acesso aos servigcos
de salde por parte das pessoas de diferentes extratos sociais; c)
qualidade dos servicos de salde aos quais se tem acesso (50).

Assim, pode-se dizer que a vulnerabilidade social € marcada por condicbes de
pobreza, as quais geram um aumento da inseguranca, além disso, a falta de
empoderamento do conhecimento e a pouca inclusédo nas politicas publicas revela, ao
lado da materialidade, a depredacdo qualitativa da sociedade, a qual €, muitas vezes,
coibida de tornar-se sujeito consciente e organizada de seu destino, expondo-se as
situacOes de vulnerabilidade constantemente.

O componente institucional da vulnerabilidade conecta os componentes
individual e social, pois envolve o grau e a qualidade de compromisso, recursos,
geréncia e monitoramento de programas nacionais, regionais ou locais de prevencao e
cuidado, os quais sao importantes para identificar necessidades, canalizar os recursos
sociais existentes e aperfeicoar o seu uso (50). Nesse sentido, a vulnerabilidade
institucional estd associada a necessaria existéncia de politicas e acdes organizadas
para enfrentar problemas, com compromisso efetivo, realizado por meio da coalizdo
interinstitucional e intersetorial (satde, educacdo, bem-estar social, trabalho etc.) para a
acao, planejamento e gerenciamento eficientes, financiamento adequado e estavel dos

programas, continuidade, avaliacao e retroalimentacéo dos programas, em sintonia com
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as aspiragOes da sociedade (53).

Assim, quanto maior for o compromisso, a integracdo e o monitoramento de
programas de prevencao e cuidado, maiores serdo as chances de canalizar 0s recursos,
de aperfeicoar seu uso e de fortalecer os individuos e a sociedade.

A literatura demonstra que o vulneravel sofre necessidades ndo atendidas, o que
o torna fragil e predisposto a sofrer danos. A dificuldade de acesso a assisténcia aos
servicos de saulde caracteriza uma dessas circunstancias, pois a cobertura da
assisténcia nem sempre consegue suprir a demanda da populagdo. No Brasil, por
exemplo, ndo sé as vagas para atendimento sdo insuficientes, como 0s servigcos
prestados pelas unidades locais de saude ndo atendem as necessidades basicas ou
especializadas que sdo usualmente demandadas (50).

A realidade individual, muito peculiar, pode contribuir para colocar a pessoa em
condicao vulneravel clinicamente, ja que as rotinas adotadas no cotidiano institucional
se referem a praticas que nem sempre tém relacéo direta com o tratamento do paciente,
e sim, muito mais, com a formacéo do profissional, o cumprimento da producao e ou de
um protocolo previamente instituido (53).

E importante refletir sobre as diferentes questdes éticas envolvidas na relagéo
terapéutica protagonizada pelo paciente e o profissional de saude, como por exemplo, a
autonomia, 0 paternalismo, a responsabilidade, o cuidado, a solidariedade, o
comprometimento, a alteridade e a tolerancia. Sujeitos vulneraveis precisam de
protecdo, enquanto os predispostos a vulnerabilidade necessitam de assisténcia para
remover a causa da sua fraqueza (54).

Meyer (52) acrescenta que:

essa abordagem é indissociavel de uma atitude compreensiva de
conhecer, com a qual se assume que as ‘partes’ com as quais lidamos
em nossos cotidianos profissionais fazem sentido dentro de um todo que
as torna apreensiveis e, em certa medida decodificaveis, para
funcionarem como eixos articuladores de préticas educativo-assistenciais
em saude.

Assim, entende-se que componentes conceituais da vulnerabilidade (individual,
social, institucional e clinico), articulados entre si, priorizam analises e intervengdes

multidimensionais, que consideram que as pessoas ndo sao, em si, vulneraveis, mas
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podem estar vulneraveis a alguns agravos e ndo a outros, sob determinadas condicdes,

em diferentes momentos de suas vidas.

2.2.5 A Bioética de Protecdo no Ambito da Vulnerabilidade

A Bioética de Protecdo surgiu na América Latina, em decorréncia da realidade
dos paises da regido. Sua proposta defende o Estado como protetor dos mais
vulneraveis. De acordo com Kottow (55), a Bioética de Protecdo € uma ética da
assimetria, pois considera a existéncia de dois polos diferentes: um fraco, que necessita
de apoio, incapaz de enfrentar a vida sem ajuda; e outro forte, isto €, com poder e
energia suficientes para repartir e assumir a responsabilidade de cuidar do fraco. Assim,

define Kottow:

a ética de protegdo é por antonomasia uma ética da assimetria, assim
como o é, embora em outro sentido, a ética da libertagdo. A figura moral
de protecdo se compde de uma instancia forte — o pai, o Estado — e outra
fraca que tem que ser protegida — os enfermos, os pobres, os
discriminados, os débeis (55).

Para a ética de protecdo, a justica, que € universal, deve ser aplicada as
necessidades especificas dos mais susceptiveis, focalizando as a¢des sociais a favor
dos mais necessitados. Isto significa assumir que aqueles que tém menos recursos
deveréo receber mais protecao do Estado.

O principio de protecdo, definido por Pontes e Schramm como uma
especificacdo do principio de responsabilidade €, para eles, o mais adequado para
abordar os problemas morais relacionados com a saude publica, onde estéao inseridos
os vulneraveis ou em situacdo de vulnerabilidade, pois coloca o Estado para assumir
suas obrigacfes sanitarias para com as populagcdes humanas consideradas em seus
contextos macro, isto €, naturais, culturais, sociais e eco-ambientais (11).

Esse principio teve inicio no século XVIII, quando o Estado passou a exercer o
papel de guardido dos interesses individuais, como o direito de propriedade e a
integridade dos cidadaos. Nesse mesmo periodo, a salde publica surgiu como assunto
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do Estado para controlar epidemias, influindo decisivamente na reforma sanitaria dos
ambientes urbanos e de trabalho e introduzindo um segundo nivel de protecao,
referente n&o mais a individuos, mas sim as populagdes (11).

Pontes e Schramm, afirmam que:

o principio de protecdo atende aos requisitos de uma ética em saude publica e
permite a justificacdo e a analise moral de politicas publicas, ao requerer a clara
identificacao dos objetivos e dos atores envolvidos em sua implementacédo, assim
como a especificacdo dos meios adequados de sua execucéo (11).

O principio de protecdo pretende garantir a gratuidade que se caracteriza por
oferecer espontaneamente a protecdo como um servi¢o gratuito; a vinculagao, isto €, a
protecdo com um compromisso irrenunciavel e a cobertura efetiva das necessidades do
afetado que merecem legitimamente protecdo. Assim, para Pontes e Schramm afirmam

que:

a protecdo poderia ser entendida como o resguardo ou cobertura de
necessidades essenciais, ou seja, a protecdo deve garantir que requerimentos
moralmente legitimos sejam atendidos, de modo que toda pessoa necessitada
possa estar em condicbes de conseguir outros bens, ou satisfazer outros
interesses contidos em seus projetos de vida e que dependem da satisfacdo das
necessidades basicas ou essenciais (11).

Embora seja sempre dificil estabelecer, de forma objetiva e rigorosa, que
necessidades essenciais seriam essas, pois havera sempre um componente
sociocultural, é possivel reconhecer razoavelmente requerimentos indispensaveis que
devem ser garantidos para todas as pessoas, por exemplo, saude, educacéao, alimento,
vestimenta, abastecimento de agua, seguranca e moradia.

Assim, o principio de protecdo, aplicado a vulnerabilidade, exige que se
especifigue aquilo que deve ser protegido, quem deve proteger 0 qué e para quem a

protecao esta dirigida, a fim de coloca-lo em pratica.
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2.3 A INCLUSAO SOCIAL NO CONTEXTO DA DEFICIENCIA INTELECTUAL

2.3.1 Concepgdes Sobre a Deficiéncia Intelectual

O conceito de deficiéncia passou por diversas mudancas ao longo de décadas.
Inicialmente, a deficiéncia estava relacionada a fendbmenos mitologicos, posteriormente
passou a ser encarada como uma manifestacéo espiritual e, a partir da idade moderna,
ficou definida como uma alteracdo da normalidade, baseada em critérios biomédicos.
Atualmente, o conceito de deficiéncia esta inserido na perspectiva da inclusdo social e
vem demonstrando mais respeito e dignidade, sendo considerado menos ofensivo para
as pessoas. Todas essas diferengas conceituais estiveram atreladas ao proprio
movimento dindmico da sociedade e aos acontecimentos histéricos de grande
relevancia mundial (56).

Para Biachetti (57), a influéncia da visdo mecanicista do mundo se inseria em
todos os dominios do conhecimento, fazendo com que o corpo também fosse definido
como uma maquina e as deficiéncias, como disfuncdo de uma ou mais pecgas.

A modernidade, descrita por Foucault (58) em 1989, como sociedade disciplinar
ou normalizadora, contribuiu para uma concepcdo de deficiéncia como desvio da
norma. E nesse periodo que ocorre a mudanca de status das pessoas com deficiéncia.
Elas passam de vitimas de um poder sobrenatural para o de desviantes ou doentes,
seguindo uma interpretacdo baseada em critérios de normalidade definidos pela
medicina. Desta maneira, as pessoas com deficiéncia, juntamente com os loucos, eram
destinadas as instituicbes hospitalares ou psiquiatricas e ficavam asiladas sob os
cuidados médicos.

A visdo do empirista inglés John Locke (19) toma a experiéncia como
fundamento de todo o saber e, com isso, oferece as bases para uma revolucédo das
doutrinas vigentes sobre a mente humana e suas fun¢des, abala de modo irreversivel o
dogmatismo ético cristdo, principalmente no que se refere ao portador de deficiéncia

intelectual. Esse pensador defendia o argumento de que as idéias e a conduta eram o
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produto da experiéncia individual, portanto, a deficiéncia intelectual deveria ser
concebida como um estado de caréncia de idéias e operacgdes intelectuais semelhantes
ao do recém-nascido. Essa nova forma de pensar a deficiéncia intelectual abre
possibilidades para que a experiéncia e 0 ensino possam suprir a caréncia cognitiva,
pois a mente passa a ser entendida como uma tabula rasa.

A tese da tabula rasa foi detalhada por Locke (19) em seu livro, Ensaio acerca do
Entendimento Humano, de 1690. De acordo com essa tese, todas as pessoas nascem
sem conhecimento algum e a mente €, inicialmente, como uma "folha em branco".
Pessotti (59) enfatiza “que todo o processo do conhecer, do saber e do agir é aprendido
através da experiéncia” e diz que a principal contribuicdo de Locke para a atualidade foi
fomentar a ideia da educabilidade dos portadores de deficiéncia intelectual, antes
abandonados nos asilos.

A maneira de conceber e interpretar a deficiéncia baseada em critérios
biomédicos manteve sua hegemonia durante varias décadas. No Brasil, até 1980, o
conceito de normalidade ainda permanecia como a matriz de interpretacdo
predominante. No entanto, as acdes decorrentes dessa perspectiva comecam a se
modificar, visando a reabilitacdo das pessoas com deficiéncia para sua integracdo nas
atividades da sociedade. O foco continuava sendo a busca de minimizacdo dos desvios,
tendo por critério a normalidade, baseada em comparacdes biomédicas, contudo, deu-
se inicio a abertura de perspectiva de integracdo social das pessoas com deficiéncia
por meio da reabilitacdo e da adequacado delas ao sistema social. Nessa perspectiva, a
deficiéncia passou a ser concebida como um fendmeno essencialmente individual (60).

O termo deficiéncia intelectual foi introduzido e utilizado na Declaragdo de
Montreal sobre a Deficiéncia Intelectual, em 2004, realizada pela Organizacdo Pan-
americana de Saude e pela Organizacdo Mundial da Saude. Este novo termo, aos
poucos, vem sendo empregado no amago das reflexdes e discussdes politicas dos
movimentos sociais referentes a pessoa com deficiéncia, em documentos legais de
ambito internacional e nacional e no meio académico/cientifico (61).

A definicdo da American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities (AAIDD) (04), referéncia mundial na area, utliza um modelo

multidimensional, considerado pelos especialistas um modelo completo e eficiente para
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explicar a deficiéncia intelectual. Esse modelo esta pautado em cinco dimensdes:
habilidades intelectuais, comportamento adaptativo, participacao/interacdes, papéis

socais e saude. Assim:

A Deficiéncia Intelectual é definida como limitagdes importantes que
afetam o funcionamento intelectual, significativamente abaixo da média,
acompanhado de limitagbes significativas no funcionamento adaptativo
em pelo menos duas das seguintes areas de habilidades: comunicacao,
autocuidados, competéncia doméstica, habilidades sociais, interpessoais,
uso de recursos comunitarios, autossuficiéncia, habilidades académicas,
trabalho, lazer, salde e seguranca. O inicio deve ocorrer antes dos 18
anos (04).

Essa definicdo, adotada para diagnéstico da deficiéncia intelectual, n&o
considera apenas o Quoeficiente de Inteligéncia (QI) baixo, mas também uma avaliacédo
abrangente das habilidades e dificuldades da pessoa deficiente em se relacionar com o
meio ambiente, na execucdo das atividades diarias, nos cuidados pessoais, no
aprendizado académico e na atuagéo no meio onde vive (04).

Neste contexto, as pessoas com deficiéncia intelectual se relacionam com o
mundo de forma diferenciada da maioria das pessoas. Sdo mais lentas, levam mais
tempo para aprender, ou seja, precisam de apoio na escola e no trabalho. Essas
dificuldades variam de intensidade. Podem ser leves ou mais acentuadas. As mais
leves sdo mais dificeis de serem identificadas, porque ndo sdo evidentes. Séo, a
principio, observadas pelas familias e, posteriormente, diagnosticadas na idade escolar.
Assim, nas diversas formas que se apresentam, vao precisar de mais ou menos apoio.
A deficiéncia intelectual ndo € uma doenca, mas uma incapacidade intelectual em
determinadas areas, de acordo com o comprometimento de cada pessoa (04).

A Associacdo Carpe Diem (62) defende que, mesmo quando ha um
comprometimento no tecido cerebral, a deficiéncia intelectual ndo € uma doenca e sim
uma condi¢do muito peculiar no modo de compreender e apreender as situacoes. “Se a
forma de compreender é diferente, a maneira de se estar no mundo também fica
‘configurada’ de forma diferente”. Essa Associacao trabalha para que as pessoas com
deficiéncia intelectual possam fazer escolhas, construir seu plano pessoal para o futuro,
e desenhar 0s passos necessarios para atingi-lo, construindo seu projeto de vida com o

apoio de sua familia, seu circulo de amigos, pessoas da comunidade e profissionais.
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2.3.2 O Cenério da Deficiéncia Intelectual no Brasil e no Mundo

No que diz respeito a incidéncia de casos de deficiéncia intelectual, a
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) divulgou, em 2002 que 0 numero de pessoas
com alguma deficiéncia guardava relagcdo com o grau de desenvolvimento do pais em
guestao e a porcentagem dos jovens de 18 anos ou menos que sofriam de deficiéncia
mental grave se situava em torno de 4,6% nos paises em desenvolvimento e entre 0,5
e 0 2,5% nos paises desenvolvidos (63).

O dltimo Censo realizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE), para demonstrar as caracteristicas gerais e das deficiéncias presentes na
populagdo brasileira, realizado em 2010, estimou a populagdo total do Brasil em
192.376.496 habitantes, sendo que 23,9% dessas pessoas apresentou algum tipo de
deficiéncia, ou seja, 45,6 milhdes. O Censo mostrou ainda que 2.611.536 pessoas eram
deficientes intelectuais, com as seguintes caracteristicas: 53,97% eram do sexo
masculino, 45,86% declararam ser brancos e 44,18% pardos, 82,93% residiam em area
urbana e, dos acima dos 05 anos de idade, que representavam 2.549.559, 52,81% se
declararam alfabetizados. Importante destacar que, do total de deficientes intelectuais,
apenas 19,76% estava frequentando escola ou creche (02).

Para Diniz (64), os critérios utilizados para recuperar a magnitude da populagéo
com impedimentos, sempre foram marcadamente biomédicos, tais como a gradacéo de
dificuldades para enxergar, ouvir, locomover e ou compreender e isso se deve nao
apenas ao modelo biomédico vigente na época da elaboracdo e gestdo das politicas
publicas para essa populacdo, mas principalmente a dificuldade de mensuracao do que
vem a ser restricao de participacao pela interacdo do corpo com o ambiente social.
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2.3.3. Incluséo Social para a Garantia dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia

Intelectual

H& séculos a sociedade encontra dificuldades em lidar com individuos com
deficiéncias. Essas dificuldades sao frutos do legado histoérico e da falta de informacéo,
gerando preconceito e despreparo para atendé-la. No caso especifico da deficiéncia
intelectual, a literatura cientifica brasileira sempre evidenciou a dificuldade nos
procedimentos de identificagdo dessas pessoas para a definicdo, elegibilidade e
encaminhamento aos servigos especializados.

A perspectiva da inclusdo social € entendida como o processo pelo qual a
sociedade se adapta para incluir, em seus sistemas sociais, pessoas com necessidades
especiais e estas se preparam para assumir seus papéis na sociedade. A inclusdo
social se constitui em um processo bilateral no qual as pessoas excluidas e a
sociedade buscam em parceria, equacionar problemas, decidir sobre solucbes e
efetivar a equiparacao de oportunidades para todos (65).

by

A inclusdo social pressupde que todo ser humano tenha direito a educacéo,
saude, cultura, lazer, trabalho, assisténcia social, além do acesso a informacéo,
comunicacdo, meios de transporte e locais de convivéncia. Para as pessoas com
deficiéncia, a palavra inclusdo tem o significado de possibilitar a elas iguais
oportunidades de cuidados, ndo apenas o tratamento convencional, mas o tratamento
diferenciado (66).

Nessa esteira, 0 movimento social de deficientes se constituiu e implantou o
modelo social da deficiéncia, na tentativa de superar as visdes e politicas
segregacionistas ou integralistas por uma visao e politicas de carater inclusivas (67).

O ano de 1981 foi considerado o Ano Internacional das Pessoas Deficientes por
impulsionar a fomentacdo de acdes governamentais de caréater inclusivo, mesmo que
germinal. Com o lema “Participacéo Plena e Igualdade”, tornou-se um verdadeiro marco
no movimento social das pessoas com deficiéncia em defesa de seus direitos. Nesse
periodo, os paises membros da ONU ratificaram o compromisso governamental junto a

populacdo deficiente organizada na promoc¢do de acdes, servigcos e politicas sociais
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para o segmento (67).

No Brasil, diversas normas foram criadas com o intuito de assegurar o direito a
inclusdo social dos deficientes. Dentre elas destaca-se a Lei n. 7.853, de 24 de outubro
de 1989, que dispbe sobre a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora
de Deficiéncia; Decreto Legislativo n® 186, de 2008, que aprova o texto da Convengéao
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia - Tratado internacional assinado pelo
Brasil em 2007; a Politica Nacional de Educacéo Especial na Perspectiva da Educacao
Inclusiva do Ministério da Educacdo (MEC); a Politica Nacional de Saude da Pessoa
Portadora de Deficiéncia, do Ministério da Saude (MS), 2010 (67).

A prética da inclusdo social vem aos poucos substituindo a pratica da integracéo
social e parte do principio de que, para inserir todas as pessoas, a sociedade deve ser
modificada de modo a atender as necessidades de todos 0s seus membros: A
sociedade inclusiva ndo admite preconceitos, discriminac¢des, barreiras sociais, culturais
e pessoais (60). Nesse sentido, a inclusdo social de pessoas com deficiéncia significa
possibilitar a elas, respeitando as necessidades proprias da sua condi¢cdo, 0 acesso aos
servicos publicos, aos bens culturais e aos produtos decorrentes do avango social,
politico, econémico e tecnoldgico da sociedade (65).

Nessa perspectiva da inclusdo social, faz-se necessario o avango nas politicas
publicas e, para tal, € preciso dar oportunidade as pessoas com deficiéncia de participar
dos processos de construcdo das normativas. O impedimento para o exercicio da
cidadania dessas pessoas nao se encontra mais e somente na deficiéncia, mas sim na

propria sociedade que ndo oportuniza o acesso aos espacos de decisbes coletivas. (68).
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24 A ASSISTENCIA ODONTOLOGICA A PESSOA COM DEFICIENCIA
INTELECTUAL

2.4.1 Normatizagdes Voltadas a Pessoa com Deficiéncia Intelectual no Ambito da

Odontologia

No contexto da Assisténcia Odontoldgica, o Ministério da Saude langou, em 1992,
o Programa Nacional de Assisténcia Odontologica Integrada ao Paciente Especial,
essencialmente baseado em critérios biomédicos, que considera paciente especial,
"todo aquele que apresente desvios de normalidade — de ordem fisica, mental, sensorial,
de comportamento e crescimento — tdo acentuados a ponto de ndo se beneficiar de
programas rotineiros de assisténcia”. A pessoa com deficiéncia intelectual se insere no
conjunto de pacientes portadores de necessidades especiais, para 0s quais ha a
exigéncia de setores, pessoal e servicos especializados, capazes de atender as suas
necessidades bucais especificas (69).

Em 2002, o Conselho Federal de Odontologia (CFO) publicou a Resolu¢cdo CFO
n°® 25 (70), que estabeleceu as competéncias para a atuacdo do especialista em
Odontologia para Pacientes com Necessidades Especiais. Em 2005, utilizando uma
abordagem multidisciplinar, publicou a Resolugcdo CFO n° 63 que estabelece em seu art.
69:

A odontologia para pacientes com necessidades especiais é a especialidade que
tem por objetivo o diagnéstico, a prevengdo, o tratamento e o controle dos
problemas de saude bucal dos pacientes que apresentam uma complexidade no
seu sistema bioldgico e/ou psicolégico e/ou social, bem como percepcao e
atuacdo dentro de uma estrutura transdisciplinar com outros profissionais de
saude e de areas correlatas com o paciente (70).

Em 2006, a Portaria n° 599/GM definiu a implantacdo dos Centros de
Especialidades Odontologicas (CEQO) e estabeleceu que todos os Centros devessem
realizar atendimento a pacientes portadores de necessidades especiais. A
recomendacédo do Ministério da Saude era que os pacientes com deficiéncias fossem

atendidos e tivessem seus problemas odontologicos solucionado no ambito da atencao
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primaria, nas Unidades Basicas de Saude e, caso fossem constatadas impossibilidades
na prestacdo dos servicos odontolégicos neste nivel de atencéo, o paciente deveria ser
encaminhado para o atendimento de referéncia, que sdo os Centros de Especialidades
Odontolbgicas. Neste momento deveria ser realizado o atendimento e a avaliacdo da
necessidade ou ndo de atendimento hospitalar, sobre anestesia geral. E esta a
orientacdo que atualmente continua vigente (71).

No ambito do Conselho Federal de Odontologia, o Codigo de Etica Odontoldgica
passou por varias reformula¢des. O novo CAadigo, revisado em 2012 e em vigor a partir
de 1° de janeiro de 2013, apresentou mudancas na regulamentacdo e na orientacao
dos profissionais com relacdo a conduta frente aos colegas e nas questdes éticas que
permeiam a relacdo profissional/paciente. Com isso, preocupou-se ainda mais com o
zelo a saude do paciente e com o respeito a dignidade da pessoa humana, preceitos
fundamentais da humanizagéao da assisténcia (72).

No que se refere ao relacionamento com o paciente, o novo Cddigo trata das
infracbes éticas, reforcando o ja expresso anteriormente, no que diz respeito a
discriminacdo, ou seja, dar tratamento diferenciado, separar o individuo do grupo de
atendimento de rotina, por quaisquer pretextos, conforme expressa o Art. 7°, Inciso I,
“aproveitar-se de situagOes decorrentes da relagdo profissional/paciente para obter
vantagem fisica, emocional, financeira ou politica” e, enfatiza, nesse mesmo artigo, a
necessidade do esclarecimento prévio com obtencdo do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido: ‘iniciar qualquer procedimento ou tratamento odontolégico sem o
consentimento prévio do paciente ou do seu responsavel legal, exceto em casos de
urgéncia ou emergéncia” (72).

O Codigo de Etica Odontoldgica é o meio pelo qual se pretende trazer a classe
odontologica a qualidade profissional e sua atualizacdo representou um avango na
regulamentacédo e na orientacdo dos profissionais com relacdo a conduta frente aos
colegas e nas questdes éticas na relagdo com o paciente (72).

Em 2010, apds os casos de repercussdo envolvendo o atendimento odontolégico
de pacientes portadores de necessidades especiais em Brasilia, o Conselho Regional
de Odontologia do Distrito Federal (CRO/DF), a Associacéo Brasileira de Odontologia —
Secao Distrito Federal (ABO/DF), o Sindicato dos Odontologistas e a Geréncia de
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Odontologia da Secretaria de Saude, ambos do Distrito Federal, promoveram, nos dias
25 e 26 de fevereiro de 2010, um Forum para tratar do atendimento odontolégico de
portadores de necessidades especiais, com o objetivo de formular um documento que
guiasse a atuacao do cirurgido-dentista quando do atendimento de pessoas portadoras
de necessidades especiais. Esse documento foi intitulado Protocolo Bésico de
Atendimento Odontolégico em Centro Cirdrgico: recomendacfes para atendimento de
pacientes com necessidades especiais (73).

Em 2012, a Resolucdo CFO n°116/2012 (74) alterou a redacdo de artigos da
Resolucdo CFO n°63/2005 - Consolidagdo das Normas para Procedimentos nos

Conselhos de Odontologia e a redac¢ao do art. 69 ficou a seguinte:

Odontologia para Pacientes com Necessidades Especiais, é a
especialidade que tem por objetivo a prevencdo, o diagnostico, o
tratamento e o controle dos problemas de salde bucal de pacientes que
tenham alguma alterac@o no seu sistema biopsicossocial (74).

Essa redacdo considera todos os aspectos envolvidos no processo de
adoecimento do homem, importantissimos na adequacéo do tratamento odontologico
frente as suas necessidades, levando em conta a classificacdo de funcionalidade. Além
disso, tem uma atuacdo dentro de um espaco de referéncia com estrutura inter, multi e
transdisciplinar, com envolvimento de outros profissionais de saude e/ou éareas
correlatas, a fim de oferecer um tratamento integral ao paciente.

Essas normativas, em ambito nacional e local, evidenciam avangos, contudo
algumas questdes precisam ser contextualizadas para uma melhor préxis social. Nesse
sentido, os dentistas precisam entender que a odontologia tem um papel social
relevante, na medida em que pode contribuir, além dos procedimentos clinicos na
cavidade oral, para o incremento real da qualidade de vida das pessoas e comunidades.
Para tal, é preciso que, desde a formacédo profissional, haja uma preocupa¢do com a
abordagem especializada da pratica odontolégica e sua relagdo com as politicas do
Ministério da Saude, principalmente no que diz respeito a promocéo e a prevencao da
saude bucal.

Por outro lado, a implementacéo de politicas publicas que incluam pessoas com
deficiéncia intelectual nas acdes de saude bucal ainda € incipiente para assegurar

comprometimento  publico-estatal-governamental e transformar a realidade
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epidemioldgica. Isso acontece devido ao distanciamento entre as normativas e a
organizacdo de servicos pautados na inclusdo e cidadania das pessoas com

deficiéncia.

2.4.2 Desafios no Atendimento Odontolégico as Pessoas com Deficiéncia

Intelectual

A situacdo atual da saude bucal dos deficientes tem sido pouco estudada e os
dados fidedignos sao escassos no Brasil (75).

Os deficientes intelectuais geralmente ndo apresentam boas condi¢des de saude,
em especial de saude bucal, que, segundo Schmidt (76), acaba por transformar o
prazer, a alimentacdo e o relacionamento com o mundo em dor e desconforto,
comprometendo a nutricdo e predispondo o paciente a infeccbes e agravos em sua
saude oral, além de aumentar os riscos de morbidades.

Compete ao cirurgido-dentista conhecer e identificar as afecgbes bucais,
determinando o tipo de lesdo, o agente etioldgico e outros dados de importancia para o
diagnéstico e o tratamento das doencas que acometem o paciente. O especialista em
odontologia para pacientes com necessidades especiais esta habilitado a identificar a
deficiéncia — se fisica, mental, emocional, social ou organica —, bem como quais delas
envolvem distlrbios de comportamento e de personalidade, além da patologia de base
e suas manifestacdes bucais (76).

A assisténcia odontoldgica as pessoas com deficiéncia intelectual € um desafio e,
de acordo com Sampaio (05), na pratica, existem dificuldades especificas e

bY

inespecificas ligadas a deficiéncia e aos proprios profissionais que devem ser
conhecidas e superadas. Dentre as dificuldades especificas, isto é, aquelas
relacionadas diretamente a clinica, incluem-se a falta de comunicagcdo, hiper ou
hipomotricidade muscular, sialorréia, macroglossia, microdontia, apinhamento dental,
necessidades odontolégicas acumuladas, graus de limitacdo fisica, riscos anestésicos e

a idade. Nas dificuldades inespecificas, isto €, aquelas que possuem correlagdo com a
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clinica, ela inclui a falta de profissionais habilitados, barreiras arquitetbnicas,
discriminacdo para com esses pacientes, rompimento da rotina de tratamento
odontoldgico, falta de compreensdo dos familiares em relacdo a importancia do
tratamento odontolégico e quanto a importadncia da manutencdo da higiene oral,
situacdo socioecondmica do paciente e superprotecao e/ou rejeicao vivenciada por eles.

Marchioni afirma que as criangcas com deficiéncia intelectual geralmente séo
incapazes de cooperar totalmente com o cirurgido-dentista, porém a maioria consegue
seguir instrucdes, se forem transmitidas de maneira adequada ao seu entendimento.
Para tal, faz-se necessario criar um vinculo entre o profissional e o paciente, de forma a
condiciona-la a assumir uma postura colaborativa frente ao tratamento odontolégico
proposto (77).

Toledo (78) acrescenta que pacientes com deficiéncias podem apresentar
dificuldades no seu manejo e no proprio tratamento odontolégico. No entanto, nao
devem ser classificados como pacientes dificeis, pois, na realidade, eles sdo apenas
diferentes sob alguns aspectos. Ele acredita que um grande niumero de pacientes pode
ser tratado em ambulatorio, sendo fundamental que o profissional possua
conhecimentos técnicos e cientificos sobre alguns dos problemas mais comuns que
afetam esses pacientes, além da boa vontade, paciéncia e espirito humanitério.
Compreende-se dai que o atendimento as pessoas com deficiéncia intelectual deve
considerar sua especificidade, mas néo resultar em um manejo desigual.

Durante o tratamento odontolégico, existem diversas técnicas que podem ser
utilizadas pelos dentistas. Amorim, Brito e Colares (79) avaliam o grau de concordancia
dos responsaveis com relacdo as técnicas de controle do comportamento dos pacientes
em idade pré-escolar, de ambos 0s sexos, em servicos de atendimento odontologico
publico e particular da cidade do Recife. Durante a pesquisa, foram analisadas as
seguintes técnicas: dizer-mostrar-fazer, comunicacgéo verbal, controle da voz, contengéo
fisica, distracdo, mao-sobre-a-boca e anestesia geral. A técnica de maior aceitacdo
pelos 120 responsaveis entrevistados foi a distracdo, seguida de dizer-mostrar-fazer. Ja
a técnica de menor concordancia foi a anestesia geral, seguida de mao-sobre-a-boca. A

comunicacao verbal e o controle da voz foram aceitos pela maioria dos pesquisados.
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Foi observado certo grau de indecisdo com relagdo ao uso de algumas técnicas, como
contencéo fisica e anestesia geral.

Pereira (80) também analisou pesquisas brasileiras sobre o assunto e observou
gue, em 2004, Oliveira, Paiva e Pordeus realizaram um estudo sobre o uso de técnicas
de contencdo durante atendimentos médicos ou odontologicos de portadores de
necessidades especiais, com 209 pais de criancas com deficiéncia mental e idade
inferior a 15 anos, de duas instituicdes brasileiras e verificaram que 69% dessas
criancas possuiam experiéncia com contencao fisica, 41% ja tinham sido submetidas a
sedacao e 31%, a anestesia geral.

Neste contexto, Toledo (78) diz que, na grande maioria dos casos, € possivel
realizar atendimento odontologico a pessoas com deficiéncia intelectual no ambito
ambulatorial, utilizando-se das técnicas descritas pela literatura e condicionando o
paciente, mas afirma que alguns disturbios podem exigir atendimento odontolégico com
0 uso de equipamentos especiais e que certas deficiéncias profundas necessitam de
tratamento com anestesia geral. O autor enfatiza que “querer submeter um paciente ao
tratamento com anestesia geral, sem tentativa de condicionamento, € uma atitude
cdmoda que visa interesses puramente profissionais”.

De acordo com Tomita e Fagote (75), esse quadro é o reflexo da falta de
vivéncia clinica dos cirurgifes-dentistas e de recursos odontolégicos, mesmo nos
centros hospitalares, para tratamento preventivo, cirdrgico-restaurador e reabilitador,
além da ineficacia das diretrizes voltadas a assisténcia a saude do paciente especial,
gue ignora a necessidade de programas de educacdo e prevengao, por meio da
integracéo dentista - paciente especial - pais.

No ambito das dificuldades encontradas na assisténcia as pessoas com
deficiéncia intelectual, encontra-se o0 exercicio da autonomia por parte desses
pacientes. Considerar e possibilitar o exercicio desse principio bioético é fundamental
para criar um elo de confianca e dividir responsabilidades. Para tal, o profissional deve
fornecer todas as informacfes necessarias sobre o procedimento ao qual o paciente
sera submetido e ele, assim como 0s seus representantes legais, devem assinar o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, acordando com o tratamento proposto a

ser realizado (42).



53

Para Ferreira, o tratamento odontoldgico integral e ético, com medidas
educativas, preventivas e reabilitadoras, por meio da integracdo do dentista, da pessoa
com deficiéncia intelectual e de seus familiares, pode modificar o perfil das pessoas
com deficiéncias, estimulando sua participacao social como cidadaos (81).

Coelho, Costa e Lima (07) enfatizam a importancia da bioética na discussao da
ética aplicada, responsavel por nortear a solucdo dos problemas e as implicacGes

éticas originadas dos problemas sociais e das pesquisas cientificas e ressaltam que:

A bioética é um importante instrumento para subsidiar a pratica dos profissionais
e os debates frente aos dilemas decorrentes do progresso biotecnocientifico,
suas consequéncias e aplicagdes, fornecendo uma variedade de metodologias
éticas num contexto interdisciplinar.

Um caminho para superar as dificuldades no tratamento odontolégico de
pessoas com deficiéncia intelectual evidencia a necessidade da qualificacdo dos
cirurgifes-dentistas para o atendimento a esta clientela, baseando-se na perspectiva da
ética no atendimento e nas relacbes humanas, além da adequacdo das condicGes
fisicas para ao atendimento desses pacientes no ambito ambulatorial, como também,
maior debate e formulacdo de politicas publicas que promovam o0 acesso e a
assisténcia de qualidade a saude bucal a essas pessoas.
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3 OBJETIVOS DA PESQUISA

3.10BJETIVO GERAL
Analisar os avancos e desafios na qualidade da assisténcia odontolégica as
pessoas com deficiéncia intelectual no que tange as praticas assistenciais e o preparo
dos profissionais dentistas no &mbito do Distrito Federal a luz da bioética.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1

Analisar os sentidos atribuidos a experiéncia de uma pessoa com deficiéncia
intelectual submetida a exodontia total e a de seus pais, em seus aspectos
assistenciais, éticos, sociais e legais.

2- Analisar se as normativas criadas a partir da década de 90, no ambito da
assisténcia a saude bucal, significaram avancos na atencdo odontologica as
pessoas com deficiéncia intelectual.

3- Identificar o perfil socioprofissional dos dentistas que atendem pessoas com
deficiéncia intelectual;

4- Analisar a assisténcia odontoldgica prestada por dentistas do Distrito Federal

as pessoas com deficiéncia intelectual a luz da bioética, com énfase no que

diz respeito aos principios da autonomia e da vulnerabilidade.
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4 MATERIAL E METODOS

4.1 TIPO DE ESTUDO

Esta pesquisa é de natureza qualitativa, ao privilegiar a compreensdao da
assisténcia odontolégica as pessoas com deficiéncia intelectual, explorando os
aspectos bhioéticos envolvidos, usando como métodos as narrativas e o descritivo
exploratério.

De acordo com Sanches e Minayo (82), a investigacao qualitativa trabalha com
valores, crencas, habitos, atitudes, representacbes e opinides, possibilitando o
aprofundamento na complexidade de fatos e processos particulares e especificos a
individuos e grupos. Paulilo (83) defende que a abordagem qualitativa deve ser
empregada na compreensdo de fendbmenos caracterizados por um alto grau de
complexidade interna, pois acredita que a imersao na esfera da subjetividade e do
simbolismo, firmemente enraizados no contexto social do qual emergem, é condicao
essencial para o seu desenvolvimento.

No contexto da pesquisa qualitativa, as narrativas reportam situacdes e
experiéncias e possibilitam demonstrar a forma como o narrador lidou com a situagao e
como atualiza sua acéo na histdria. Bastos afirma que os “significados atribuidos aos
eventos refletem expectativas e compreensdes provenientes da participagdo em um
mundo moral e social especifico” (84).

As narrativas funcionam como importantes mediadoras entre a experiéncia e as
representacdes culturais, uma vez que a experiéncia individual do sofrimento é
diretamente inacessivel aos demais. Essa caracteristica € importante, pois faz emergir
0 sujeito como o personagem central e ndo sua patologia (85).

Deste modo, a escolha das narrativas teve por finalidade descrever a
contextualizacdo da experiéncia odontolégica de um jovem com deficiéncia intelectual e
a de seus pais, na qual o primeiro foi submetido a um procedimento de exodontia total,

com énfase aos aspectos que antecederam ao evento, 0 Sseu percurso terapéutico
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assistencial, as repercussOes pessoais e familiares, o0 percurso percorrido para a
reabilitacdo oral e os conflitos bioéticos que permearam esse evento.

A historia de vida possibilita captar o que acontece na interseccao do individual
com o social, assim como permite que elementos do presente fundam-se a evocacoes
passadas. Thompson acredita que a investigacdo e a andlise das historias e siléncios
do testemunho oral podem revelar, de maneira ampla, a natureza e os significados das
experiéncias e as maneiras como retrabalhamos nossas reminiscéncias sobre o
passado durante toda a vida (86).

Queiroz (85) considera que toda histéria de vida encerra um conjunto de
depoimentos e, embora tenha sido o pesquisador a escolher o tema, a formular as
guestdes ou a esbocar um roteiro tematico, € o narrador quem decide o que narrar.
Para ela, a histéria de vida € uma ferramenta valiosa por se colocar justamente no
ponto no qual se cruzam vida individual e contexto social.

Becker (87) acrescenta que a historia de vida € a historia propria da pessoa, nela
sdo os narradores que dao forma e conteddo as narrativas a medida que interpretam
suas proprias experiéncias e o mundo no qual elas séo vividas.

Para Paulilo (83), a histdria de vida entrelaga o verdadeiro, o vivido, o adquirido e
0 imaginado. Assim, a histéria de vida € um instrumento privilegiado para andlise e
interpretacdo, na medida em que incorpora experiéncias subjetivas mescladas a
contextos sociais.

De acordo com Schraiber (88), € possivel, por meio da histéria de vida, buscar o
acontecido através da sua representacdo no relato individual, com a vantagem da
técnica expressar o coletivo, o qual se pode recuperar nas narrativas obtidas com uma
riqueza impar: o coletivo explorado pela reconstrucédo pessoal. Trata-se da reproducao
do fato social na experiéncia pessoalmente vivida e na reflexdo que a relata.

Campos (89) corrobora com Schraiber (88) ao afirmar que as narrativas tém um
grande potencial no estudo de situagbes nas quais interessem as mediagcbes entre
experiéncia e linguagem, estrutura e eventos, sujeitos e coletivos, memoria e acao

politica. Para Campos:

a narrativa — sendo linguagem — deve sua inser¢cdo na economia textual ao didlogo com
outros textos e ao conjunto de caracteristicas socio-histéricas que localizam um contexto.
A narrativa abre-se a interpretagdo ao mesmo tempo em que estabelece condi¢des para
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sua circulacdo, recepcdo e producdo. Assim, articula relacdes de poder, politicas,
identidarias, do contexto, percebidas tanto diacrénica quanto sincronicamente, o que
denota a complexa relacdo das narrativas com os discursos sociais. Na relacao entre
texto, narrativa e discurso poderiam ser vistas as condi¢fes para insercdo e circulagcdo
dos dizeres sociais, das ideologias e das realidades da vida cotidiana (89).

Minayo acrescenta que existem dois tipos de historia de vida: a completa, que
retrata todo o conjunto da experiéncia vivida; e a tépica, que focaliza uma etapa ou um
determinado setor da experiéncia em questao (90).

Nesse sentido, este estudo utilizou as narrativas como método para revelar o que
falam os sujeitos da pesquisa sobre a atencdo odontoldgica as pessoas com deficiéncia
intelectual frente a um problema no transcorrer do tratamento odontolégico e procurou
entender e analisar a assisténcia odontolégica as pessoas com deficiéncia intelectual
com enfoque bioético, segundo a perspectiva de uma pessoa com deficiéncia
intelectual e seus familiares e dos dentistas que atendem a esta demanda de pacientes.

A escolha do estudo descritivo exploratério se justifica em face da necessidade
de uma maior investigacdo, junto ao universo dos dentistas, quanto a assisténcia
odontoldgica as pessoas com deficiéncia intelectual, no ambito do DF.

De acordo com Gil (91), o método descritivo exploratério tem como objetivo
primordial a descricdo das caracteristicas de determinada populacdo ou fenémeno ou o
estabelecimento de relacdo entre as variaveis. Ele diz que, dentre as pesquisas
descritivas, estdo aquelas que se propdem a estudar as caracteristicas de um grupo ou
o nivel de atendimento em 6rgaos publicos de uma comunidade ou, ainda, as que tém
por objetivo levantar opinides, atitudes e crencas de uma populacdo. Algumas
pesquisas descritivas vao além da simples identificacdo da existéncia de relacdo entre
variaveis, pretendendo determinar a natureza dessa relacdo. Nesse caso, tem-se uma
pesquisa descritiva que se aproxima da explicativa.

Os procedimentos técnicos adotados para coleta de dados em um estudo podem
ser definidos em dois grandes grupos. O primeiro se vale das fontes de papel e o
segundo sao fornecidos por pessoas. Dentre as fontes fornecidas por pessoas,
destaca-se o levantamento (91).

O levantamento se caracteriza pela interrogacdo direta das pessoas cujo
comportamento se deseja conhecer. Para tal, procede-se a solicitacdo de informacdes

a um grupo significativo de pessoas acerca do problema estudado para, em seguida,
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mediante andlise quantitativa, obterem-se as conclusfes correspondentes aos dados
coletados (92).

Portanto, nesta pesquisa, também foi utilizado o método descritivo exploratorio,
com uso de um questiondario, para realizar um levantamento junto aos dentistas que
atendem pessoas com deficiéncia intelectual, no intuito de realizar a caracterizacao
socioprofissional desses dentistas e analisar os aspectos bioéticos e suas limitacdes
durante o atendimento odontolégico, assim como o movimento de transformacdo na
assisténcia odontoldgica prestada a estes pacientes, em seus aspectos éticos, sociais e
legais.

Os métodos aqui utilizados, tanto a narrativa como o descritivo exploratério, terdo
inicialmente seus achados apresentados em separados, mas, posteriormente, na
discussédo, esses achados serdo entrelacados de forma a permitir uma melhor
compreensao e contextualizacdo do fenbmeno complexo da assisténcia odontoldgica
as pessoas com deficiéncia intelectual a luz da bioética e, com isso, responder aos

objetivos propostos neste estudo.

4.1.1 Procedimentos Para a Coleta de Dados: Entrevistas

Para a coleta dos dados dessa pesquisa, foram utilizadas entrevistas abertas e
em profundidade, com uso de um roteiro, a fim de obter dados subjetivos que se
relacionam a valores, atitudes e opinides dos sujeitos entrevistados, focalizados nas
experiéncias vivenciadas por uma pessoa com deficiéncia intelectual e seus pais, frente
um tratamento odontologico.

De acordo com Adler e Gallian (93), a técnica de entrevista em aberta e
profundidade ¢ uma forma de apreender os sentidos/significados nos discursos dos
sujeitos e nao inclui o siléncio absoluto do entrevistador, mas uma posicao interativa,
em que o entrevistado dirige afetivamente o discurso, possibilitando a construcédo de
uma fala de caracteristicas impares, mais que o simples fornecimento de informacdes

das entrevistas ndo estruturadas. Sua realizacdo ndo se reduz ao ato de entrevistar e
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gravar em aparelho eletrbnico, mas transformar a entrevista em texto de valor
documental. As emocfes que envolvem a entrevista, captaveis em sua totalidade
somente com a presenca fisica, € algo que se procura transmitir nos textos escritos.

De acordo com Silva (94), a técnica de entrevista aberta e em profundidade deve
ser iniciada com perguntas de carater mais concreto, fatuais e relacionada as
experiéncias cotidianas dos sujeitos, para gradativamente passar a perguntas que
envolvam reflexdes mais abstratas e julgamentos.

Com o objetivo de verificar a viabilidade da pesquisa em questdo, haja vista se
tratar de uma histdria de vida, em agosto de 2013, foi realizado um contato prévio, via
telefone, com a pessoa com deficiéncia intelectual e seus pais, para saber se era da
vontade deles fazerem parte dessa pesquisa, fornecendo, nesse primeiro contato, as
orientacdes sobre a pesquisa, o0 interesse na submissdo do projeto ao Comité de Etica
em Pesquisa e a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido antes de
quaisquer trabalhos de coleta de dados, com manifestacdo prévia favoravel dos
entrevistados.

Apoés aprovacdo do projeto de pesquisa, foram retomados o0s contatos para
agendamento dos dias e horarios dos encontros, de acordo com a conveniéncia e a
vontade dos participantes. Foram realizados dois encontros na residéncia da familia,
nos dias 16 e 18 de setembro de 2014, com a duracdo média de tempo de uma hora.

A conducdo dos encontros interacionais teve como procedimento adotado
entrevistas abertas e em profundidade e deu-se mediante um roteiro com questdes
(Apéndices A e B) para o grupo selecionado: deficiente, pai e mée. As entrevistas foram
gravadas em audio e video com a devida autorizagdo dos participantes, utilizando uma
filmadora com gravador digital, a fim de possibilitar a construcdo de um texto que
preservasse, de maneira fidedigna e objetiva, a experiéncia dos sujeitos investigados.

O local de realizacdo das entrevistas foi a residéncia da familia entrevistada,
entretanto, estes momentos foram estipulados pelo conjunto pesquisada/pesquisados.

Assim, em 16 de setembro de 2014, as 14h30, conforme combinado
previamente, a pesquisadora compareceu a residéncia da familia, para entrevistar
Victor e seus pais.

ApoOs ser recebida, foi convidada a sentar-se em uma cadeira na varanda, onde,
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por um tempo, pdde falar sobre a pesquisa e seus objetivos, assim como criar um elo
de troca de informacgdes e confianca, para, na sequéncia, dar inicio as perguntas sobre
idade, trabalho, estudo, gostos, desejos e autocuidados e retroceder a experiéncia
vivida na assisténcia odontoldgica, relacionando as questdes bioéticas ao atendimento
e as consequéncias de ordem afetiva, intelectual e de atitude na vida dos envolvidos.

As entrevistas foram iniciadas com a méae, devido a sua disposicdo para
conceder a entrevista e por acreditar que, para Victor, seria importante visualizar o
transcorrer da conversa, haja vista seu comportamento inquieto, andando de um lado
pra outro e gesticulando compulsivamente, desde a chegada da pesquisadora em sua
residéncia, o que ja demonstrava ansiedade e inseguranca diante da visita e do fato de
reviver parte de sua historia de vida, permeada por dor e sofrimento em consequéncia
da extracao total de seus dentes.

A entrevista de Victor, que sucedeu a de sua mae, foi marcada pela dificuldade
de comunicagdo do entrevistado e, principalmente, pelo fato do desconforto gerado
pelas lembrancas revividas, que, em diversos momentos deixou-o sem fala, de cabeca
baixa e o levou as lagrimas e, em outros, mostrou a revolta e a indignacao que carrega
consigo.

Em 18 de setembro de 2014, as 15h, a pesquisadora retornou a casa da familia
para continuacao do trabalho de campo, realizando a entrevista com o pai e fornecendo
possibilidades para que os demais entrevistados pudessem complementar suas falas,
caso desejassem.

Todas as falas foram gravadas em audio e video e transcritas para o Word, a fim
de que se constituissem em um conjunto dos documentos para serem submetidos aos
procedimentos analiticos. A gravacdo permitiu a apreensdo de todo o discurso, a
entonacao e as pausas, o que de fato foi importante para a analise proposta.

O texto transcrito das entrevistas procurou preservar a originalidade e a
espontaneidade dos participantes, portanto, foram conservados os erros de portugués.
Além disso, observou-se a comunicacdo nado verbal (gestos, movimento dos olhos,
expressdes do rosto), a entonacao da voz e as proprias palavras utilizadas.

Durante as entrevistas, a pesquisadora procurou impor uma postura de respeito

e cumplicidade com os entrevistados e, em algumas situa¢des, chegou a se emocionar
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diante do que escutava. Ao reler as entrevistas transcritas, a pesquisadora teve a
oportunidade de relembrar o encontro e o sentimento vivido, muitas vezes contido no
nao dito, nas palavras marcadas por lagrimas e siléncios. Além disso, houve uma
preocupacdo em atentar para rupturas ou momentos em que o discurso dos
entrevistados perde o sentido, interpretando as metaforas identificadas como uma fonte
de mudltiplos significados e examinando a saliéncia e as pausas, ou o que ficou

subentendido.

4.1.2 Estudo Exploratério Junto aos Dentistas: Questionario

Em um segundo momento da pesquisa, foi utilizado um formulario questionario
(Apéndice C), para que os dentistas que atendem ou atenderam pessoas com
deficiéncia intelectual no Distrito Federal pudessem responder, usando a internet, via e-
mail ou rede social.

O questionario semiestruturado, composto de questbes abertas e fechadas, foi
confeccionado na plataforma do Google — por meio do programa “criar formularios”. O
acesso aos dentistas teve apoio importante do Conselho Regional de Odontologia do
Distrito Federal (CRO/DF) que disponibilizou o link do questionario nos enderecos
eletrdbnicos da mala direta dos dentistas credenciados no Conselho, haja vista a
iImpossibilidade do fornecimento desses enderecos eletronicos para a pesquisadora.

Foi utilizado como critério de excluséo, questionarios respondidos por dentistas
gue nunca atenderam pessoas com deficiéncia intelectual e se o fizeram, ndo foi no
Distrito Federal.

Em 19 de setembro de 2014, o CRO/DF disparou um e-mail contendo o convite
para que respondessem ao questionario online, por meio de um link que dava acesso
ao instrumento para o levantamento. Neste mesmo dia, a pesquisadora publicou no
Facebook, o link da pesquisa e solicitou aos dentistas do DF que respondessem ao
guestionario.

Apés 30 dias, foram obtidas apenas 32 respostas e, diante disso, foi solicitado ao
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Conselho que reenviasse o e-mail para os dentistas, a fim de ampliar o nimero de
participantes no levantamento proposto, que o fez novamente em 19 de outubro de
2014.

Transcorridos 40 dias ap6s o primeiro e-mail enviado aos dentistas, haviam sido
respondidos 51 questionarios e estes foram considerados para este estudo, tendo em
vista 0s prazos para a execucao da pesquisa e dos estudos no Programa de Bioética.

A amostra selecionada nesse momento do estudo foi composta pelos 45
guestionarios respondidos por cirurgides-dentistas do Distrito Federal que atendem ou
ja atenderam pacientes com deficiéncia intelectual, seja na rede publica ou na rede
privada de saude, haja vista que foram excluidos da analise dos dados, os
guestionarios respondidos por dentistas que nunca atenderam pacientes com

deficiéncia intelectual ou se o fizeram, nao foi no Distrito Federal.
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4.2 ANALISES DOS DADOS

A andlise dos dados qualitativos obtidos nos dois momentos da pesquisa seguiu
0 método da analise do conteudo que, segundo Minayo (90) € o mais comumente
adotado no tratamento de dados de pesquisas qualitativas. Bardin (95) acredita que
esse método abrange as iniciativas de explicitacdo, sistematizacdo e expressao do
conteltdo de mensagens, com a finalidade de se efetuarem deducbes logicas e
justificadas a respeito da origem dessas mensagens: quem as emitiu, em que contexto
e/ou quais efeitos se pretende causar por meio delas.

Nesse sentido, Minayo (90) enfatiza que a analise de conteudo relaciona as
estruturas semanticas (significantes) com estruturas sociolégicas (significados) dos
enunciados e articula a superficie dos textos com os fatores que determinam suas
caracteristicas: variaveis psicossociais, contexto cultural, contexto e processo de
producao da mensagem.

Para Bardin (95), ndo se trata de atravessar o0s significantes para atingir
significados, como se faz na leitura normal, mas por meio dos significantes e dos
significados, buscar-se-a diferentes significados de natureza psicologica, socioldgica,
politica, historica, dentre outros.

Assim, as falas originadas das entrevistas realizadas com a metodologia da
histéria de vida, conforme informado anteriormente, foram gravadas em audio e video e
transcritas para o Word. Apés diversas leituras desse material, os dados foram
codificados por meio da realizacdo de marcagOes de partes consideradas importantes
para atingir os objetivos da pesquisa e, com isso, foram geradas as seguintes divisdes:
trajetérias vividas por uma pessoa com deficiéncia intelectual e seus pais e, a
assisténcia odontologica as pessoas com deficiéncia intelectual na percepcao de
dentistas do Distrito Federal.

Para os dados quantitativos coletados no segundo momento, por meio do
guestionario, foi utilizada a analise descritiva simples, usando percentual que, de
acordo com Paternelli (96), € a parte da estatistica que procura somente descrever e

analisar um grupo especifico, sem tirar quaisquer conclusdes ou inferéncias sobre um
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grupo maior. Uma vez organizados os resultados, estes foram apresentados em

gréficos e tabelas.
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4.3 CUIDADOS ETICOS

No intuito de n&o inviabilizar a pesquisa no que se refere as entrevistas para
compor a histéria de vida do deficiente intelectual e seus pais, primeiramente foi
realizada uma conversa, via telefone, com a pessoa com deficiéncia intelectual e seus
pais para verificar o interesse na participacdo desse estudo, com resultado positivo.

Posteriormente, o projeto foi confeccionado e submetido a aprovacao do Comité
de Etica em Pesquisa, via Plataforma Brasil, com a provacédo em 11 de setembro de
2014 (Anexo A). ApGs a aprovacao, deu-se inicio a coleta dos dados, entrevistando a
pessoa com deficiéncia intelectual, seu pai e sua mae, em data e local estabelecidos
previamente, por meio do contato telefonico.

No primeiro encontro, todos o0s entrevistados receberam o0s devidos
esclarecimentos acerca da pesquisa verbalmente e por meio do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice D) e do Termo de Assentimento
(Apéndice E), individualizados, que se apresentaram com linguagem clara e acessivel.
Além disso, foram orientados quanto a gravacao do som e da imagem e receberam o
Termo de Autorizagdo de Som e Imagem (Apéndice F). Todos os documentos foram
devidamente lidos e assinados e estdo sob a guarda da pesquisadora.

Paralelamente, foram enviados o0s questionarios aos dentistas, via e-mails,
contendo todas as informagcOes por escrito sobre a pesquisa que estava sendo
realizada, os esclarecimentos quanto ao Termo de Consentimento Online (Apéndice G)
e, a participacdo por meio da resposta ao questionario. Os questionarios ndo continham
identificacdo dos participantes e 0 seu encaminhamento para o executor da pesquisa,
respondido, foi considerado o aceite em participar do estudo, conforme previamente
definido no Projeto aceito pelo Comité de Etica em Pesquisa.

Apés a transcricdo das entrevistas realizadas para compor a historia de vida,
todo o material produzido foi devolvido para a familia, em versao impressa, a fim de que
fosse realizada uma leitura prévia e concordassem com o teor das falas utilizadas nesta
pesquisa. Os entrevistados foram designados pelos pseuddnimos: Pai, Mae e Victor, a

fim de preservar suas identidades.
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Os possiveis riscos que essa pesquisa envolveu foram de ordem moral,
emocional e/ou constrangimento com relacdo as questfes apresentadas no roteiro de
entrevista utilizado nos encontros interacionais com Victor e seus pais, mas contou com
a sensibilidade e o preparo da pesquisadora para ser continente aos momentos de
maior emocao e respeito aos desejos e interesses expressos dos participantes quanto a
forma de publicizacdo dos resultados e de nao divulgacdo da imagem no estudo. Em
relacdo ao publico, isto €, os dentistas, a pesquisa ndo representou riscos aos seus
participantes.

A presente pesquisa se justifica em dois niveis: cientifico, devido ao reduzido
namero de estudos, em ambito local e nacional, que abarcam a assisténcia
odontologica as pessoas com deficiéncia intelectual, com énfase sobre a pratica, o
preparo dos profissionais dentistas, politicas de saude e bioética. Os estudos sobre a
deficiéncia intelectual estdo mais localizados na area da educacgédo, da psicologia e do
Direito. Em menor escala; a pesquisa enfocou o social, ao permitir, com uma primeira
aproximacao, iniciar a contextualizacdo da assisténcia odontolégica as pessoas com
deficiéncia intelectual, identificando processos, atores e desafios importantes, capazes
de modificar a qualidade da assisténcia a saude, a fim de avancar e assegurar 0s

principios dos SUS e da Bioética.



67

5 RESULTADOS

Os resultados do presente estudos foram organizados em dois temas principais e
cada um deles contemplou subtemas. O primeiro: trajetérias vividas por uma pessoa
com deficiéncia intelectual e seus pais, com trés subtemas: a experiéncia de ter um filho
com deficiéncia intelectual, vivenciando a assisténcia odontolégica a uma pessoa com
deficiéncia intelectual e, objetivos a serem alcangados: autoconfianca, responsabilidade
e independéncia. O segundo eixo tematico: a assisténcia as pessoas com deficiéncia
intelectual na percepcdo dos dentistas do DF, com dois subtemas: caracterizacao

socioprofissional dos dentistas e assisténcia odontologica: avancos e desafios atuais.

5.1 TRAJETORIAS VIVIDAS POR UMA PESSOA COM DEFICIENCIA INTELECTUAL
E SEUS PAIS

Quando telefonei para a casa de Victor, foi sua mae quem me atendeu. Eu me
apresentei e conversei com ela sobre 0 meu desejo de contar a histéria de vida de seu
filho, para refletir acerca da assisténcia odontolégica a pessoa com deficiéncia
intelectual no ambito da bioética, objeto deste estudo, de forma a contribuir para o
debate sobre o acesso e a qualidade da atencdo a saude bucal a essa populacao.
Prontamente, ela aceitou o convite e passou o telefone para Victor. Quando ele atendeu
ao telefone, sua voz me pareceu clara, porém receosa. Apos alguns minutos de
conversa, percebi que Victor estava mais aberto e a vontade para conversar comigo.
Marcamos um encontro na casa em que a familia mora desde que Victor nasceu e foi
ali, na varanda, que foram realizadas as conversas iniciais e as entrevistas.

Victor e seus genitores vivem em Samambaia, regido administrativa pertencente
ao Distrito Federal. Samambaia fica proxima a Brasilia e surgiu em 1985, com a
remocdo das areas ocupadas irregularmente. A casa foi construida em alvenaria e,

apasar de necessitar de reparos, é confortavel para a familia. Victor ndo trabalha e sua
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mae € dona de casa. O pai é o provedor e trabalha como motorista na Secretaria de
Estado de Desenvolvimento Social e Transferéncia de Renda do Distrito Federal. A

renda familiar € de 03 salarios minimos ao més.

5.1.1 A Experiéncia de Ter um Filho com Deficiéncia Intelectual

Desde a gestacdo sdo projetadas expectativas quanto ao nascimento e
desenvolvimento do bebé. A familia se prepara para a chegada de uma nova vida que
enchera o lar de alegrias. As consultas médicas mensais sdo importantes para verificar
a saude do feto. A mée de Victor compareceu mensalmente as suas consultas de pré-
natal.

Certo dia, durante uma consulta de rotina, ela foi avisada pelo obstetra de que
em seu Utero havia um mioma, que poderia causar transtornos no transcorrer da
gestacdo. Num primeiro instante, aquela noticia lhe causou surpresa e apreensao,
porém, relata que “os medicos deixaram que o bebé fosse se desenvolvendo dentro da
barriga” e, entdo, a familia decidiu ndo interromper a gravidez desejada.

Victor nasceu em fevereiro de 1992, no Distrito Federal. Os momentos que
antecederam o parto foram de espera e agonia para a familia. Assim que Victor veio ao
mundo, ja apresentando problemas relacionados a gestacao e ao parto, foram iniciados
0s primeiros cuidados especiais de que necessitaria para o resto de sua vida, conforme

relatos a seguir:

Na hora do nascer, faltou... como esperou muito... vamos esperar, normal e tal...
entdo demorou muito. Eu achei que demorou muito. Quando eles vieram cuidar
de mim, eu ja ndo tava sentindo mais nada. Entdo eles correram pra cirurgia,
tirou o Victor ja sem... sem... sem movimentos nenhum. Ele tirou o Victor... eu
achei até que o Victor tava morto, porque ele nao chorou, ndo mexeu, nao fez
nenhum movimento. E tirou ele roxinho, roxinho. Ai levaram pra uma sala, ai
mexeram com ele, mexeram, mexeram, até que ele chorou. Depois que ele
chorou, eles trouxeram, eu vi e depois eu ndo vi mais. Passei uns dois dias sem
ver. Eu achei que ele tinha morrido.(Mae)

Ele nasceu mesmo doente dessas coisa e fora de tempo, né, passou o prazo
pra ele nascer. (Pai)
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Nota-se a angustia materna diante da expectativa da morte de seu bebé. Ela
acreditou que seu filho estivesse morto, pois somente dois dias apods o parto, péde ver
0 seu bebé novamente. Essa situacao, corriqueira nos hospitais publicos, é o reflexo da
falta de humanizag&o hospitalar, que exclui o paciente do conhecimento e das decisoes.
O cuidado com o delicado momento em que méae e filho estdo vivendo é tdo importante
guanto os procedimentos adotados e cabe aos profissionais de saude informar ao pais
sobre 0 que esta acontecendo, tornando-os coadjuvantes das decisbes a serem
tomadas.

Os genitores acreditam que o atraso intelectual e as dificuldades motoras que
Victor possui sdo consequéncias dos momentos vividos no parto. Por outro lado, a méae
estava ciente da existéncia de um mioma e concordou em continuar com a gestacao
gue poderia aumentar o risco de sangramentos, aborto espontaneo e dificuldades no
parto. Com isso, apesar de até hoje ndo haver um diagndstico preciso para a condi¢do
cognitiva de Victor, seus pais acreditam que a longa espera pelo parto em centro
cirdrgico, aliada ao tumor intrauterino que mae possuia, contribuiram para que o
desenvolvimento de Victor ndo fosse pleno.

Apos o parto, o bebé foi levado para a Unidade de Terapia Intensiva (UTI) a fim
de que os cuidados imediatos fossem realizados em ambiente equipado e preparado
para quaisquer emergéncias.

Nos dias subsequentes, os pais foram chamados para uma conversa com O
pediatra. Naquela ocasidao, foram informados de que o bebé havia tido insuficiéncia
respiratdria, isto €, 0s niveis de gases como oxigénio e dioxido de carbono se
apresentaram anormais dentro do sistema respiratério, e hipotonia, que se caracteriza
pela falta de forca muscular, acometendo pessoas com desordens que afetam o
sistema nervoso central. Muito abalada, a mée relata que ndo entendeu bem aquelas
terminologias, mas se deu conta de que Victor necessitaria de cuidados especiais por

muito tempo.

Quando eu cheguei la na UTI, ele tava na incubadora, todo cheio de
mangueirinha... no oxigénio. Ai foram me contar que ... faltou oxigénio, nasceu
com hipotonia, todo molinho. Ele nasceu todo molinho. Entdo o médico falou
assim: - ele nasceu com insuficiéncia respiratéria e hipotonia. Entéo, ele ficou
seis semanas na incubadora. Dai pra ele poder reagir, pra ele poder mamar,
pra ele poder respirar, s6 com os aparelho. Ai depois ele foi reagindo. Depois
gue ele reagiu, ele foi pro quarto e com mais alguns dias, ele veio pra ca. Ai
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com dois més eu percebi que ele ndo... o pescocinho dele ndo... né? Nao
firmava. Todo molinho. (...) Al eu comecei a procurar a doutora. Ela foi fazendo
os teste nele e viu que realmente ele era todo molinho.(Mae)

As percepcdes familiares sobre as dificuldades motoras que Victor apresentava
se deram gradualmente. Com o passar dos meses, Victor ndo estava se desenvolvendo
plenamente e a méde comecou a procurar ajuda médica especializada.

Como a renda familiar ndo era condizente com o0s custos advindos dos
tratamentos, a familia procurou atendimento em locais gratuitos Os relatos abaixo
caracterizam o empenho dos pais para garantir que todos os tratamentos necessarios
ao desenvolvimento fisico, emocional e cognitivo de Victor fossem realizados, assim
como as dificuldades enfrentadas na rede publica de salde e o longo itinerario entre os
diversos servicos para os quais foram encaminhados, no sentido de obter a atencéo

gue consideravam a mais adequada.

Com os trés més, eu fui pro Sarah com ele pra fazer fisioterapia em todo corpo
dele. No pescoco, no braco, na mao, nos pés. Dai comeg¢ou minha luta com ele.
(...) Dessa época pra ca, eu comecei a cuidar dele. Fisioterapia, fonoaudiéloga,
tudo que vocé imaginar que mandava eu ir, eu ia. Fazer coordenacdo motora.
Sempre cuidando. (Mae)

Era muito zelo com o Victor e era muito. Porque geralmente, quando comecgou
isso com o Victor, ela (mae) ta aqui que ndo me deixa mentir. Eu te juro por
Deus que na semana, tinha més que ia uns vinte dia direto pro hospital. (..)
Todo dia ia HRAN, Hospital de Base e o Sarah, né. (...) O médico chegou a
falar pro Victor que ele ndo ia conseguir andar. Ai, depois do Sarah, eles
(médicos) passaram muito exercicio pro Victor fazer em casa, né, no chao e
todos 0os més eles mandavam um... um... desse tanto de exercicio pra gente
fazer com o Victor.(Pai)

Quando um filho apresenta algum problema de saude que necessite de cuidados
constantes desde o nascimento e ao longo de toda sua vida, a familia fica diante de
desafios a serem superados. O primeiro passo é se fortalecer como sujeito para
conseguir desmistificar a frustracédo de ter um filho diferente e, assim, conseguir auxilia-
lo no que se fizer necessario. No caso de Victor, ndo foi diferente. A vida familiar
passou a refletir as necessidades constantes e intensas dele. O vinculo afetivo, a
dedicacdo e o cuidado dos pais para com o seu filho possibilitaram a Victor criar elos
sociais e frequentar a escola.

Questionados sobre a infancia e a vida escolar de Victor, o pai solicitou que eu

visse umas fotos de seu filho pequeno, com cerca de uns cinco anos, e recordou as
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idas e vindas da escola, com a lancheira pendurada ao pescogo. Essa lembranca dos

bons tempos da infancia escolar de Victor ainda € bastante marcante para o pai, que se

emocionou ao nos contar sobre os momentos vividos.

E a gente trabalhava demais com o Victor. Entdo tem umas foto ai do Victor,
aqui mesmo, aqui, ele ia vindo ali do colégio... como é que fala... infantil... entdo
tenho lembranca... cadé aquela foto do cabelédo dele... (emocionado) eu nunca
tiro essa visé@o do Victor dali. Toda vez que ele... ele dobrava naquela esquina...
com aquele cabeldo... o cabelo era aqui... e a pasta debaixo do braco.(...). E é
uma imagem que ndo tem jeito. Cresce, muda, mas a gente como pai hunca
esquece, né? (Pai)

Entretanto, a mae enfatiza que apesar de Victor ter frequentado uma escola

especial, dotada de recurso materiais especificos que o estimulavam constantemente,

ele teve dificuldades na alfabetizagc&o e evoluiu pouco intelectualmente, permanecendo

com limitagdes na leitura e na escrita. Essa incompreensdo materna, no que diz

respeito as limitacdes no desenvolvimento intelectual do filho, reforca o desejo de

gualquer pai ou mée de que seu filho tenha um desenvolvimento cognitivo pleno.

Escola especial, fonoaudiologa, na coordenagdo motora... ele sempre teve um
acompanhamento em colégio especial. O Victor..., ele |é muito pouco. Ele
alfabetizou beleza, né. S6 que a mente dele parece que nao... ndo abriu pra ler,
pra fazer um curso pra fazer um... um acompanhamento... estudar igual uma
pessoa normal, igual nés. Nao foi. A mente dele parou aqui. A APAE, colégio
gue ele estudou , ajudou muito. (Mae)

Contudo, os pais consideram que Victor vem adquirindo ganhos na coordenacéao

motora, conseguindo realizar, normalmente, as tarefas e atividades da vida diaria e,

com auxilio, adquiriu habilidades de comunicacéo.

Hoje ele ndo tem muita coordenagdo motora, ele treme ainda, né? Mas, gracas a
Deus, ele desenvolveu bem, ele andou, ele falou, ele abriu as méos. Ele fez tudo
gue uma pessoa hormal faz, mas com ajuda e ensinando sempre. ( mée)

5.1.2 Vivenciando a Assisténcia Odontolégica a uma Pessoa com Deficiéncia

Intelectual

No que se refere a assisténcia odontologica a pessoa com deficiéncia intelectual,

procurei captar, na fala dos entrevistados, como se da 0 acesso aos Servigcos, 0S

cuidados necessérios, as dificuldades encontradas, os problemas enfrentados e as
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guestBes bioéticas que permeiam essa pratica. Assim, durante a entrevista, questionei
0s participantes sobre as experiéncias nos atendimento odontologico pelos quais Victor
foi submetido ao longo de sua vida.

Os pais narraram que o filho foi encaminhado para os locais de atendimento
odontologico por intermédio da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais e que
também procuraram outras entidades que realizam tratamento odontolégico em
pacientes portadores de necessidades especiais, como a Associacdo Brasileira de
Odontologia (ABO), Universidade Paulista (UNIP) e o Hospital Regional da Asa Norte
(HRAN), seguindo indicacbes de pessoas que ja conheciam 0S servicos
desempenhados nesses locais.

Relatam que nunca descuidaram da saude bucal de seu filho e que a condi¢céo
dentaria dele poderia ser considerada uma excecdo, se comparada a de outras

pessoas com deficiéncia intelectual. As falas abaixo traduzem esse sentimento:

Ele foi encaminhado da APAE pra UNIP. L& fazia tratamento nesses meninos...
Acompanhamento, fazia restauracdo, limpeza. E ele ia sempre. O dia que tava
marcado, eu sempre fui, sempre fui com ele. E ele atendia numa boa I3, fazia
as limpeza, restaurava um dentinho aqui, ficava tudo bonitinho, porque antes ja
tinha usado muito aparelho na boca, pra correcdo, pra puxar os dentes...(Mae)

A gente levava ele na UnB... na... na... ABO, né? O Victor foi em todo canto, na
UNIP foi fazer também. E sempre a gente cuidando dele. (Pai)

Na ABO, ele usou muito aparelho pra puxar os dentes daqui pra ca, por nao ter
espaco. Tirava um pra chegar o outro, tirou dente do céu da boca. (Mae)

De acordo com a literatura estudada, a assisténcia odontoldgica as pessoas com
deficiéncia intelectual é permeada por diversas dificuldades, ligadas a deficiéncia e aos
proprios profissionais que precisam ser conhecidas e superadas. Dentre essas
dificuldades, incluem-se a falta de comunicacéo, hiper ou hipomotricidade muscular,
necessidades odontolégicas acumuladas, graus de limitac&o fisica, riscos anestésicos e
a idade (05). Essas caracteristicas geralmente podem ser observadas desde a infancia
e tendem a sofrer alteracbes positivas ou negativas de acordo com as situacdes
vivenciadas. Os relatos a seguir demonstram algumas dificuldades encontradas e as

técnicas utilizadas, durante os tratamentos pelos quais Victor se submeteu:

Nés comecamos a levar o Victor ao dentista eu acho que com quatro anos. Ai
nessa época, como ele... ja vinha ai... ndo era muito chegado... entdo... ai os
médico pegava ele, comecava a enrolar os pezinho dele com as méo que era
pra trabalhar com ele. O médico enrolava e ele ficava enrolado, imobilizado. Ai
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ele ficava... daqui a pouco ele trabalhando, as moca conversando, tudo
conversando com ele e ia até dormir e pronto.(Pai)

Nossa senhora! Sé em falar aqui que ia pra |4 tirar ele... ja ficava... 0 sangue ja
sumia tudo. Jé& ficava hum nervoso. E com razdo, né? Porque poxa... depois de
muitas coisas ruim. Além das cirurgia que ele ja tinha feito também.(Mae)

Em 2009, Victor estava realizando tratamento na UNIP e sentia dores agudas em
dois dentes comprometidos por céarie. Ao retornar a consulta, foi informado de que
necessitaria extrair esses dentes, pois nao tinham condi¢cdes de serem restaurados. A
equipe de dentistas que estava realizando o tratamento de Victor, na mencionada
universidade, tentou fazer o procedimento cirargico, porém, devido a ansiedade, a
hipermotricidade e a falta de condicionamento dele para colaborar com o tratamento
proposto, ndo se obteve éxito. A mée relata o acontecido:

Entdo a UNIP mandou ele ... falou: - 6, vamos tentar tirar. Anestesiou local, os
dentinhos... ndo deu. Era perna pra todo lado, braco pra todo lado, nervoso,
com medo, nada. Ai outro dia vamos tentar, tentou de novo. (Mae)

O pai narra que, na consulta seguinte, foi dado a Victor um sedativo, para que
ele ficasse mais calmo e colaborasse; entretanto, novamente, nao foi possivel realizar o

procedimento cirurgico.

Na UNIP ja tinham tentado. Ficou se esperneando, eles deram um... ficou meio

sonolento mas, ele ndo pode dar uma dose mais forte, né? Eles ndo tém
permissédo pra seda-lo. Tentaram de novo, na UNIP, tirar esses dois dentes dele
e ndo conseguiram, esperneava. (Pai)

Diante das dificuldades encontradas, foi sugerido aos pais que procurassem o0
ambulatério especializado no atendimento aos pacientes portadores de necessidades
especiais, localizado no Hospital Regional da Asa Norte (HRAN).

Como ndo conseguimos, leva pro HRAN pra tentar tirar 1a... que tem mais... as
pessoas, €... jaA acompanhava os menino (com necessidades especiais), tem
mais jeito de anestesiar o local bonitinho, tirar... (M&e)

A familia entdo procurou o ambulatorio indicado, para que fosse realizado o
procedimento cirdrgico de exodontia dos dois dentes acometidos por cérie. L4, foram
atendidos por uma dentista que agendou a execucédo do ato cirargico. No dia marcado,
a familia compareceu a consulta. Victor estava nervoso e ndo desejava o procedimento.

Como nas demais tentativas, Victor ndo colaborou e nao foi possivel extrair os dentes.

Ela mesmo, no consultorio dela, ela tentou tirar esses dentes, mas o Victor,
ele ... (pausa) ele ja tava com 17 anos nessa época. O Victor tem muita forca.
Ai comecaram a forcar com ele, né. Um monte tentaram. Tem que sedar o
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Victor, nunca tinham sedado. Ai pronto. Peguei o Victor. Trouxe de volta. (Pai)

Ai falou assim: ndo, a gente tem que fazé ele dormir, que sé assim tira o siso. O
siso ja tava com um buraco desse tamanho, furando o outro e doia, doia e
doia ... dava remédio e doia e eu falava: vai ter que tirar.(Mae)

Assim, foi remarcada a consulta e sugerido aos pais que o procedimento fosse
realizado sob sedacdo. Os pais levaram Victor novamente ao ambulatério do HRAN.
Nessa segunda tentativa, Victor foi sedado e contido, mas novamente ndo obtiveram
éxito no procedimento, conforme narra o pai:

E nesse dia eu levei pra ela, né? Pra eles tirar. Ai, sentaram na mesa, eu fiquei
do lado e tal, ai sentou mais dois voluntario que tava com ela e ele se
esperneando. E quanto mais eles seguravam, mais ele ficava agitado, né? Ai
eu achei até um jeito meio grosseiro. Eu disse: - olha vocé pode parar, porque
do jeito que vocés tao fazendo ai, do modo que vocés tdo fazendo, vocés nao

vao conseguir tirar dente. Vocés vai machucar mais ele. Vocés vdo machucar
ele e vocés néo vao conseguir tirar esses dente. O Victor tem muita forga. (Pai)

Percebe-se o sofrimento familiar diante da impossibilidade da realizagcdo do
tratamento proposto e da dor fisica e emocional vivenciada por Victor. Neste contexto,
estudos demonstram que os deficientes intelectuais sdo capazes de colaborar com o
procedimento odontoldgico a ser instituido, mas precisam estar condicionados para isso,
0 que leva um tempo e varia muito de pessoa para pessoa (78).

O tratamento ambulatorial em pacientes adolescentes/adultos néo
condicionados pode ficar inviabilizado, pois na medida em que a pessoa cresce, a
técnica de contencdo se torna ineficiente devido a forca fisica do paciente.
Consequentemente, sdo oferecidos outros métodos mais invasivos como, por exemplo,
a sedacao endovenosa e a anestesia geral em centro cirdrgico que, além de onerosos,
geram inseguranca, medo e ansiedade por parte do paciente e de seus familiares.

No caso do Victor, como ele havia realizado diversos tratamentos, inclusive com
extracdes de dentes, varias tentativas foram feitas, mas a falta de colaboracéo limitou a
pratica em ambiente ambulatorial, sendo necessario o0 encaminhamento para a
remocdao cirurgica desses dentes em centro cirdrgico e com o uso de anestesia geral.

A mée relata as dificuldades emocionais de seu filho e a maneira como lidou com

elas durante a internacao e a espera pelo procedimento em ambito hospitalar.

Vamos fazer os risco cirdrgico, tudo bonitinho. Fiz tudo certinho do jeito que
mandaram. E eu fui, fiquei a noite toda com ele |4, pra... pra... pra relaxar. Pra
relaxar, ndo. Ficar mais nervoso. Porque vocé fica de hoje pra amanh3,
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sabendo que amanha vocé vai entrar no centro cirargico, como € que vocé
relaxa? (Mae)

Ele passou a noite respirando fundo e eu tentando acalmar e de manha que a
gente vai pro centro cirdrgico, faz aquele processo todinho, até pegar a veia,
gue néo é facil nele e fazer aquele processo todinho até chegar na cirurgia, eu
acompanhei até ali. (Mae)

Na manhé seguinte, a mée se recorda de despedir-se de seu filho e o orienta-lo
a permanecer tranquilo. Ela estava certa de que a cirurgia seria realizada e que seu
filho ficaria sem aqueles dois dentes que estavam lhe causando dor e sofrimento. Para
tal, participou do momento em que Victor foi sedado e se recorda de ver os bonitos

dentes na boca de seu filho.

O doutor falou assim: ele tA muito ansioso, ai pegou a seringa com um tantinho
assim, uns 5 ml de remedinho e eu dei pra ele. Eu falei: 6 filho, vocé vai ficar
aqui calminho, nessa cama direitinho, vai dormir, daqui a pouquinho vocé volta,
a tarde a gente vai embora, tranquilo. E ele dormiu rapidinho. Com aquele...
aquele sossega ledo ali é rapidinho. Tranquilo, tava todos eles bonito na boca
(referéncia aos dentes) (Méae)

Em 24 de setembro de 2009, quinta-feira, entre 09h e 11h, a cirurgia foi realizada
e Victor teve todos os seus vinte e oito dentes remanescentes extraidos.

Esse evento é o ponto de partida para a reflexdo sobre as diversas questbes
bioéticas que permeiam a assisténcia odontologica as pessoas com deficiéncia
intelectual.

A bioética é responsavel por nortear a solucdo dos problemas e as implicacdes
éticas originadas dos problemas sociais e das pesquisas cientificas. Para tal, utiliza
principios para balizar as questdes relacionadas as pesquisas biomédicas e o0s
argumentos nas discussfes dos casos clinico-assistenciais (10).

No atendimento odontolégico das pessoas com deficiéncia intelectual, a literatura
refere ser fundamental o respeito aos fundamentos bioéticos, em especial aos
principios da autonomia e da vulnerabilidade, haja vista as possiveis dificuldades
dessas pessoas em tomar decisbes que afetem sua vida, sua integridade fisico-
psiquica e suas relagbes sociais, além do fato de serem vulneraveis pela prépria
deficiéncia, por estar na condicdo de pacientes, condicionados a decisdo de seus
representantes legais e, na grande maioria dos casos, excluidos socialmente (17, 18,

21). O perfil de Victor se enquadra neste contexto da vulnerabilidade.
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A mae narra que acompanhou o filho até o centro cirlrgico, sentou-se em uma
cadeira, no corredor do lado de fora da sala de cirurgia e aguardou que o procedimento
acordado fosse realizado. O longo tempo de espera pelo retorno do filho lhe causou
indignacdo e a fez buscar informacdes, porém foi orientada a aguardar, sem ser
comunicada sobre o que, de fato, estaria sendo realizado em seu filho naquele

momento.

Ele ficou 14 mais ou menos uma hora, uma hora e pouco, que eu achei um
absurdo, que pra tirar s6 dois ndo precisava isso tudo. Ai, eu até reclamei: cadé
0 menino? Ta terminando, ta4 terminando... ta terminando. E essa terminagéo
terminou assim. Tirou tudo. (Mae)

Falaram: - a gente vai encaminhar vocés pro centro cirargico pra tirar os dois
dente. (...) agora tirar vinte e oito dente assim... até hoje eu ndo entendi. (Mae)

Mas ai, quando ele veio, veio ele sem nenhum. Ai, isso ai é que eu até hoje eu
ndo entendi. (Mae)

Os relatos demonstram que houve falta de comunicacao e que Victor e seus pais
ndo sabiam que todos os dentes seriam retirados durante o ato cirdrgico. A auséncia de
consentimento para a intervencdo no paciente e o desrespeito ao principio da
autonomia do deficiente/cuidadores causaram conflitos éticos de dificil entendimento e
superacgao para os envolvidos.

Victor admitiu saber que um dente seria extraido; entretanto, se encontrava
sedado e sem possibilidade de entender o que estaria sendo realizado. O sentimento
de perda, ao questionar a auséncia de seus dentes, € claramente percebido.

Eu sabia que eu ia tirar o siso, ai colocaram um remédio na minha veia, me
apagaram. Me explicaram que eu ia tirar o siso e tal. Mas eu ndo entendi

porgue doia muito. E acabaram me internando, me levaram pra sala de cirurgia.
Quando eu voltei, botei a m&o na boca, quando eu voltei, cadé? (Victor)

Questionados sobre o procedimento que extraiu todos os dentes de Victor, 0s
pais relatam que ndo desejavam, ndo foram questionados e nao permitiram a
realizacdo do procedimento invasivo e permanente. Alegam que o filho tinha dentes
muito bons e que para se tomar uma decisdo como aquela, isto é, permitir a remoc¢éao
total dos dentes de uma pessoa, seria preciso a comprovacado da real necessidade e
dos beneficios de tal procedimento. Para isso, deveriam ter sido solicitados exames

complementares que justificassem essa necessidade.
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Eu néo ia deixar de imediato tirar todos os dentes do menino sem eu ter certeza
gue era realmente esse procedimento. Eu tinha... eles tinham que fazer uma
tomografia, um exame e mais outras coisa porque até deixar 0 menino sem
nenhum dente. Tem que ser muita coisa até eu permitir isso... esse... esse ato,
né?. Porque vai dizer: ah, eu vou tirar tudinho, pode? Eu falo: pode. Nao tem
I6gica. Teria que ter um... como é que eu vou falar? Exame especifico que
tenha que ser aquilo ali. (Mae)

Nunca ninguém falou. Nem o médico disse que (...) precisava tirar os dente. (...)
s6 faltava tirar os dltimos dentes do Victor... (pausa e resignacéo) so faltava
esses dente! (Pai)

As falas reafirmam o exposto anteriormente, isto é, Victor e seus pais, em
momento algum, foram informados sobre o procedimento que seria realizado e nem
consentiram com o0 executado. Apesar de saberem que seria realizado um
procedimento cirdrgico, a expectativa dele e de sua familia era de que a exodontia de
seus dois dentes, no centro cirdrgico, teria sido indicada para minimizar os problemas
advindos das dificuldades de colaboracéo.

Essa falta de comunicacdo gerou uma incompreensao diante do ocorrido, além

de frustragéo e desentendimento, conforme se observa nas falas a seguir:

A propria dentista sabia. A chefe do HRAN sabia, por qué? Como ela abriu a
boca do Victor e sabia que s6 aqueles dois, propriamente, ela que tentou tirar o
proprio dente, ela sabia. Ela abriu a boca do Victor e ndo conseguiu, Entéo,
propriamente ela sabia. (Pai)

Entdo, é o seguinte... entdo um profissional quando abre a boca de um... se é
um dentista formado... ele sabia que aquele dente num... num... ndo tinha
necessidade de arrancar. (Pai)

Na minha maneira de pensar, do jeito que foi feito n&o foi certo. Nao foi porque
até eu entender, um cirurgido, um dentista, ele jamais... ele quer tirar o seu
dente, ele vai restaurar ele, mesmo que ele ta s6 uma bandinha ali, ndo €?
Agora tirar vinte e oito dente assim... até hoje eu ndo entendi. (Mée)

N&o tinha necessidade de extrair todos os dentes do Victor. Ficou comprovado
gue tinha um que tinha alguma coisa assim de céarie, mas era muito pouco.
Entdo, geralmente, foi comprovado. (Pai)

(...) ndo tinha condicdes, né? E era uma coisa que jamais alguém ia aceitar,
principalmente nds. N&o era isso que eles falaram. Uma doenca que o Victor ia
ter..., ndo tinha nada a ver uma coisa com a outra (Pai)

Observa-se uma simplicidade nos relatos das pessoas envolvidas, que leva a

uma reflexdo sobre as contingéncias sociais, econdmicas e culturais presentes no

contexto narrado aqui. Pessoas simples, com baixo poder aquisitivo e pouca instrucao
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sdo vulneraveis socialmente. Essa vulnerabilidade deve ser considerada e respeitada
durante a assisténcia odontoldgica a essas pessoas. Assim sendo, € importante que o
profissional de saude se preocupe com a qualidade e com a clareza das informacdes
oferecidas ao paciente e seus familiares, respeitando a autonomia de decisdo. A equipe
de saude nao pode impor suas vontades e seus valores. Deve, ao contrario, respeitar o
contexto em que estdo inseridos, valorizando as decisdes tomadas em conjunto.

Os relatos a seguir reforcam o fato de que Victor e seus pais ndo tiveram acesso

a nenhuma informacé&o prévia ao procedimento realizado:

Em hora nenhuma eles comentaram com nos sobre isso. Entédo, por exemplo,
acho que... se ele pegou a ficha do Victor, como o Victor € um menino especial
e... como ele ja tinha feito ja cirurgia dessa, né? Com dois rapaz... eu acho que
ele pensou que era... uma coisa de rotina. Mas mesmo assim, por exemplo, eu
vou ali, por exemplo, se eu vou derrubar aquela arvore porque ela nédo presta
mais, geralmente de cara eu sei se arvore presta. A arvore ta condenada, entdo
de cara vocé olha se uma &arvore ta condenada. Gente, esse carro nao ta
prestando mais. De cara vocé sabe se o carro t4 prestando. Entdo é o seguinte:
€ uma coisa que da pra vocé distinguir pessoalmente, né? S6 de vocé abrir a
boca da pessoa, vocé sabe se o dente presta ou ndo presta. Se vocé tocar num
dente, vocé sabe. O dente do Victor era todo firme. (Pai)

O Victor ndo ia aceitar tirar nem o dente que tava ruim, né? Com cérie. Nem um
ser humano mesmo conseguir um negécio desse. Porque geralmente, € uma
coisa preciosa na boca do ser humano... isso € uma coisa que ninguém jamais
ia aceitar. Nenhum ser humano. (Pai)

Por exemplo, eu tenho prétese, porque geralmente na época da gente, ninguém
tinha um tratamento clinico, ninguém tinha uma base. Entédo hoje é que a gente
sabe o0 quanto custa um dente sadio na sua boca. O quanto faz falta, né?(Pai)

Ah... se alguém tivesse chegado e falado pra mim, eu ndo sei o que qué eu
tinha pensado naquela hora nao. (inaudivel). Eu ia falar ndo, né? (Victor)

Ele tava dormindo. Ali ele ndo respondia por nada. Entdo quem tava
respondendo por ele era eu (Mae)

Eu acho que ele deveria ter chamado a minha mée e conversado com minha
mé&e. No final, quando eu entrei, minha mae ficou |4 fora. Quem entrou s6 foi eu.
Ele devia ter chamado minha mae, ter conversado. N&o teve... uma coisa
dessa... que ele fez. Acho que isso é errado o que eles fizeram. Isso ai é uma
coisa muito errado o que eles fizeram. N&o ter conversado com minha mae,
com meu pai. Isso é errado. (Victor)

Percebe-se que a narrativa do pai é permeada de exemplos do que “presta” ou

ndao”. Essa singularidade em sua fala aponta a necessidade de esclarecer a

pesquisadora que qualquer pessoa, mesmo leiga no assunto, teria condicbes de
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analisar e concluir que os dentes do Victor estavam em bom estado de conservagao e
gue de maneira alguma precisavam ser extraidos. Observa-se também que, em dois
momentos, o0 pai atribuiu valor aos dentes, ao afirmar ser “uma coisa preciosa na boca
de um ser humano” e saber o quanto um dente faz falta para uma pessoa.

Importante ressaltar que o pai, também, refere-se ao uso de protocolos de rotina
utilizados corriqueiramente nos hospitais, a fim de padronizar procedimentos na area da
saude; entretanto, o principio da autonomia € norteador tanto para o paciente, quanto
para o profissional de saude e, diante de um encaminhamento ou mesmo de um
protocolo j& instituido, o profissional tem o dever de questionar e realizar ou ndo o que
estd sendo proposto, de acordo com o0 seu conhecimento sobre o assunto. Os
exemplos relatados pelo pai caracterizam esse entendimento.

Cabe, portanto, ao profissional de saude agir com cautela, analisando o que sera
realizado, conversando com o0 paciente e seus familiares e esclarecendo todas as
davidas que surgirem, a fim de criar um elo de confianca e obter o consentimento
guanto ao que sera realizado.

Para entender os motivos pelos quais os cirurgides resolveram extrair todos 0s
dentes de seu filho, o pai ligou para a dentista que atendeu Victor no ambulatério do
HRAN. O relato da conversa que tiveram e a sua impressao pessoal daquele momento
estao registrados a sequir:

Ai quando foi... eu peguei o celular, liguei pra médica, o qué que tinha
acontecido, o qué que fizeram com o Victor. Ai ela me disse assim: - olha daqui

a pouco eu vou ai pra nds conversar. Ai eu digo: - eu quero muito conversar
com a senhora. (Pai)

Daqui a pouco ela (a dentista do ambulatério) chegou, ndo sei quem era a outra
pessoa, tenho que ver com ela, era duas senhora. Era essa senhora que tentou
tirar o dente dele e mais outra. E nisso o médico sé vinha no outro dia pra dar
alta pra ele. Alta do hospital. Ai ela chegou, eu lembro muito bem, ela disse: -
nao... é porque o dente do Victor ta com essa doenca, ta com ndo sei o que é...
nés tivemos que fazer esse processo de tirar todos os dentes do Victor. Eu digo:
- ndo, mas isso ai ta4 errado, porque isso ndo procede. O dente do Victor ndo
era esse. E nisso ela me deu pouco papo. Ela disse: - € o seguinte, agora eu
vou olhar isso aqui. Amanha vocé conversa com o médico e outra coisa... Eu
digo:- isso ndo vai ficar assim, falei pra ela. Ela disse: - ndo, ndo tem problema
ndo. Se vocés quiser vocés me processa. Olha como é a mulher muito estupida.
E ela sabia que a coisa ja tava errada. Ai eu fui embora, também dei pouco
papo. (Pai)

Percebe-se que a dentista procurou justificar o ocorrido, alegando que Victor



80

tinha uma patologia bucal e que todos os dentes formam extraidos para amenizar um
possivel sofrimento. O pai discorda dos argumentos e se posiciona, alegando erro. A
partir dai, ha uma ruptura no dialogo, fragilizando a relacéo existente entre profissional
e 0 paciente/familiares.

Essas dificuldades de comunicagdo, aliadas as a¢bes paternalistas, ou seja,
aguelas em que o profissional de saude toma decisdes sem consultar as preferéncias
individuais dos pacientes/familiares, assumindo o que supde ser o melhor para eles,
podem gerar conflitos éticos com repercussfes para todos os envolvidos. As
repercussbes podem ser imediatas ou tardias, com consequéncias de ordem afetiva,
intelectual e de atitude.

Sendo assim, imediatamente ap0s o procedimento odontologico, a mae foi
tomada por um sentimento de desespero e panico; informa que lhe faltou o ar, a fala, a
forca e que pensou ser incapaz de auxiliar seu filho, que gritava desesperado e
perguntando constantemente sobre os seus dentes.

Hum! Foi uma coisa de louco. Porque ver aquela cena que eu vi, ali, na minha
frente, assim, ndo da nem pra explicar. Porque uma hora atras eu tava com
ele... todos. Ai de repente, eu vejo ele daquele jeito. Pra mim foi uma paulada
na minha cabega. Porque eu me sentia assim, sem ar, sem fala, sem for¢a, sem
nada. Mas ai eu voltei pra mim e pensei: eu tenho que ter forga pra ajudar ele.

Porque se eu me desesperar e ele ja ta desesperado, como € que vai ficar?
(Mae)

Ele ndo falava, ele gritava. Ele passava a méo na boca e a gente tirava a mao,
porque nao podia né? Por a méo, aquela coisa toda. E ele passava a mao
procurando e ndo achava nada... ai d4 desespero. E sempre perguntando: -
cadé, cad@, cadé, tiraram tudo. M&e, cadé, cadé.. sem poder falar. E
desesperador. Eu entrei em panico. Sinceramente. (Mae)

(chorando) nédo sabe o que eu ia fazer (inaudivel). Ai quando eu voltei, quando
eu sai da sala de cirurgia, ai eu vi minha mée desmaiada, eu fiquei doido. Eu
nado sabia o que fazer. (chorando muito). Nao sei nem como meu pai ndo bateu
0 carro e meu pai quase morre. Eu ndo tinha nem forca... (ainda chorando)
(Victor)

Durante esses relatos, afloraram diversos sentimentos nos entrevistados. A mae
se emocionou ao relembrar os fatos e as imagens que vinham a sua mente a fizeram
chorar. Victor também se emocionou e chorou compulsivamente, mal conseguindo olhar
novamente pra mim. Eram sentimentos fortes, com muitos significados para todos.

Ficamos por um tempo em siléncio.
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Ao retomarmos a entrevista, questionei sobre as atitudes que eles tiveram, ao se
depararam com o ocorrido. A mae relata que inicialmente ligou para o marido e tentou
se acalmar e acalmar o filho. Ela passava mal e o filho estava recém-operado, portanto,

ambos precisavam de ajuda naquele momento.

No momento eu ndo tomei nenhuma (atitude). No momento eu pedi a Deus pra
acalmar e tentei acalmar ele e tentei ligar pro meu esposo e meu esposo veio e
com algumas horas depois do centro cirdrgico que eles me levou pro... pra
enfermaria, né, pra enfermaria e logo meu esposo chegou e eu ja tava
passando mal, porque minha pressdo de... minha pressao foi pra dezesseis,
guinze por vinte e dois e eu passando mal e o povo agoniado comigo, porque
eu sou hipertensa, eu tenho pressao alta. E essas alturas minha presséo ja foi
la pra cima e eu tomei o remédio e parece que o remédio me deixou tonta e eu
fiquei meio aérea, foi um desespero. E eu passando mal e eu passando mal e o
Victor la sangrando e o povo cuidando do Victor e meu esposo chegou e nao
deixaram ele subir e ele ficou & embaixo chorando, nervoso e eu falei pra
enfermeira que tava do meu lado, assim: - vocé vai l4 fora... -bem baixinho
mesmo - vocé vai |4 fora e tras meu esposo, 6, aqui. Eu quero ele aqui, por
favor. Ai ela foi. Ela foi e trouxe ele. Quando ele chegou que viu..., menina! Meu
Jesus! Foi outro desespero. Ai dai a gente tentou se acalmar, tentou se acalmar,
tentou acalmar ele e passamos uma noite terrivel da minha vida. Eu com
pressao alta tentando baixar e ndo baixava de jeito nenhum e as enfermeiras
cuidando de mim, cuidando do Victor e meu esposo nervoso, tentando se
acalmar. Foi uma hora que o Victor sentou ha cama e falou uma coisa, assim,
gue tocou muito a gente. Eu até escrevi isso la no meu livro, na minha
historinha. Ele... ele sentou na cama com aquele pano, com aquela flanelinha
na boca e ele falou assim pra nés dois: - vocés dois tem que se acalmar,
porque vocés dois nervoso, vai adiantar nada. Eu preciso de vocés dois. Isso ai
foi... essas palavras dele me deu uma forca, sabe? Uma forca tdo grande que
eu falei: -meu Deus, como é que pode um menino sangrando desse tanto, falar
uma coisa dessa? (Mae)

A chegada do pai ao hospital trouxe conforto para a mae e para Victor. Em seu
relato, o pai disse ndo saber como conseguiu chegar ao hospital, pois ja estava
sabendo o que tinha acontecido. Talvez, a descrengca na situagdo o motivou a agir
instintivamente e se direcionar o mais rapido possivel para o hospital, porém, ao chegar
la e se deparar com a situacdo encontrada, o pai tomou consciéncia da gravidade do

fato, ficando bastante abalado emocionalmente.

Quando eu cheguei &, por volta de quase meio dia (...) ndo sei hem como
consegui dirigir até 14. Ai tinha acontecido isso. (Pai)

Mesmo nesse dia que aconteceu eu tava de servico e depois que aconteceu
minha mulher ligou, eu nem sei como é que eu consegui... eu nao tava nem
acreditando, né? Como é que isso aconteceu mesmo. Eu fui acreditar quando
cheguei no hospital e subi e vi a situacao do Victor. (Pai)

Bom, o Victor... quando eu cheguei, a coisa ja tava alvorocada, ele ja tava no
qguarto, ... a mae dele ja tava muito agitada, eles ja tinham dado muito
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tranquilizante pra ela, ela ja tava dopada de tranquilizante. Mas... ele, sonolento
por causa da anestesia, né, também, mas ele tava acordado j&, entendeu? (Pai)

O pai relata, emocionado, que ao chegar ao hospital, seu filho comecou a lhe
questionar sobre o porqué do acontecido e ele, sem respostas pra dar ao filho, sentiu-
se impotente, sem saber o que fazer, mas prometeu que devolveria 0s dentes,
extraidos erroneamente, a boca de seu filho.

Eu lembro que ele falou: - 6, pai, olha o qué que fizeram comigo (...) e ele até
perguntava: - pai, porque é que aconteceu isso comigo? Porque fizeram isso
comigo? Ai pra vocé explicar... (emocionado) Ai pra vocé explicar isso... (pausa)

a gente ia explicando, foi um erro, mas a gente vai colocar seus dentes tudo de
volta. (Pai)

Ai, nos figuemos sem saber, nés figuemos sem saber o que isso ia acontecer
com ele. (Pai)

No dia seguinte, o dentista que atendeu Victor no centro cirdrgico e que realizou

a exodontia total, veio para dar a alta hospitalar para ele e conversou com sua mae. O
pai presenciou a conversa, sentado no chao, chorando.

Quando o doutor veio dar alta a ele, o doutor conversou comigo, falou o que ele

realmente achou e tal, ai eu pedi pra ele dar alta e ele disse que ia dar alta pra

ele. Meu esposo baixou no chéo, ouvindo tudo e chorou e néo fez nada. S6

ouviu. E ele tava muito nervoso, muito. Mas o doutor conversando comigo e eu

passando a médo na cabeca do meu esposo e , ele sentado com as maos

assim... chorando. Mas também n&o respondeu, ndo falou nada, nédo
agrediu...nada. Ouviu tudo calado (Mée)

Victor também presenciou a conversa, entretanto, sua sensacéo de invisibilidade
diante do profissional de saude e o despreparo para lidar com a situacdo, podem ser

observadas nas falas a seguir:
No outro dia que eu tava no quarto esperando, ai ele foi 14 e falou com minha
mae, mas ndo conversou nada comigo. Eu ndo sabia o que qué eu iria fazer, o
que eu deveria fazer...(emocionado) Ai depois veio o médico, conversou com a
minha mae, falou. Pra mim ele nem olhou. (Victor)

A familia demorou a acreditar na dura realidade que estavam vivendo: sair do
hospital com o filho sem dentes, sem sorriso. Porém, em todos 0os momentos
permaneceu unida, apoiando um ao outro.

O pai relata que chegou a pensar em cometer uma besteira, ou seja, pensou em

fazer justica com as proprias méos, pois se encontrava bastante chateado.
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Realmente foi um choque pra todo mundo, né? Principalmente nessa época foi
uma coisa que a gente ficou sem os pé no chdo, porque a gente via e ndo
acreditava nisso, né? (Pai)

SO sei que a gente ficou muito chateado. Muito abalado. Eu mesmo... a gente
pensava muita besteira nesse tempo.(Pai)

Repercussdes de ordem emocional também puderam se observadas no dentista

gue realizou o procedimento. O Pai relata o sentimento vivenciado pelo profissional da

saude:

No outro dia, o Victor naquela agonia toda, naquele desespero. Ai ele (o
dentista) veio pra dar alta pro Victor. Ele veio, conversamos com ele, porque
gue tinha feito isso, porque que tinha acontecido. Mas ele chegou numa
semelhanca... num jeito tdo... assim... é... pra baixo, entendeu? (...) Ele nédo
levantou a cabeca pra olhar no nosso rosto. Ele respondeu as perguntas...
baixou a cabeca. (Pai)

Ele percebeu (...) é aquela coisa que vocé... tipo menino quando faz uma arte e
vocé chama atencéo e ele baixa a cabega, entendeu? N&o levantava a cabeca
pra falar com nés. (Pai)

Motivados pela indignagéo diante da possibilidade de deixar o filho sem nenhum

dente e com limitagcbes para mastigar, a familia comecou a pensar nas possiveis

solucBes para resolver o problema e reparar o dano fisico. Assim, resolveu procurar os

seus direitos, inicialmente, na delegacia de policia.

Dai eu criei forca. Ai eu falei pro meu esposo o seguinte: - ele vai... ele vai vir
aqui de manha e vai dar alta pra ele e vocé nao vai falar nada. Vocé vai ouvir e
ndo vai alterar a voz, nem vai agredir, nem vai fazer nada. Simplesmente vocé
vai ouvir o que ele vai falar, ai quando sair daqui a gente vai procurar 0S n0SsS0S
direitos, que eu sei que eu tenho. Ai tudo bem. (Mae)

Eu digo:- olha, nés vamos fazer o seguinte, nés vamos... eu vou fazer uma
ocorréncia. Ai do jeito que nds saimos de Ia, nés fomos ali na DP, que ¢é ali do
lado do... no... no... setor bancério norte, ali. ( ...) Ai nés fizemos a ocorréncia, ai,
depois que fizemos a ocorréncia, no dia agora a noite, falei: - o0 que nés vamos
fazer? E nesse vamos arrumando com as pessoa, como € que deveria fazer,
como é que ndo deveria. Ai disse: - ndo, vocé faz a ocorréncia depois vocé
passa no IML. (Pai)

Ai depois a gente saiu e fomos pro... pra delegacia. L4 a gente fez... deu o
depoimento, né, de tudo. Eu contei tudo que tinha acontecido e mandaram eu ir
pro IML, eu fui. L4 foi feito s6 um... uma... a moga escreveu tudo. Eu até
perguntei se ia tirar foto, ela falou que ndo precisava no primeiro momento. Ela
disse que ndo precisava, entdo pronto. (Mae)
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Apds procurar a Delegacia e ir ao IML, decidiram levar Victor pra casa, pois
estavam preocupados em garantir os primeiros cuidados e evitar maiores danos, como

infecgbes e hemorragias, conforme relata a mée:

Ai a gente veio pra casa e eu fui cuidar dele. Porque a minha preocupacéo era
a boca dele que eu tinha que cuidar, né, pra ndo, pra ndo dar hemorragia, pra
ndo dar infeccdo. A minha preocupagdo no momento era cuidar dele primeiro.
(Méae)

Com o passar dos dias, a familia percebeu que nada seria feito, pois ninguém
tinha entrado em contato para prestar qualquer tipo de ajuda: nem os dentistas
responsaveis pelo procedimento cirdrgico realizado em Victor e nem a policia. Diante
disso, apesar da preocupacdo em cuidar do filho recém-operado, iniciaram uma luta
pelo reestabelecimento do sorriso do filho, que a essa altura, jA havia parado de
frequentar a escola, por vergonha e tristeza.

Solicitaram auxilio a advogada da APAE e foram ao Ministério Publico, porém,
angustiada com a demora na solucdo do problema e percebendo que seu pedido de
ajuda ndo estava sendo ouvido, a mée resolveu procurar a midia e divulgar o ocorrido,
para dar maior visibilidade ao fato e com isso conseguir o que almejava. Os relatos da
mae demonstram a necessidade de buscar ajuda e a emocdo em lidar com essa
situacgao.

A minha preocupacgao no momento era cuidar dele primeiro. Mas ai as pessoas
ficavam em cima de mim... ah, vocé néo vai deixar isso assim, assim... vocé
nao vai procurar a televisdo? Eu falei: - ndo. Tudo tem a sua hora. Nao é hora
ainda de eu fazer isso. Eu vou cuidar dele primeiro. Ai cuidei dele. (choro) Ai
entdo... eu tinha... a APAE tem a advogada que trabalha com eles. Ela se
propds a me ajudar. Ai ela foi no Ministério Pudblico e tal. A gente foi junto, fez
aquela coisa toda. S6 que eles pediu o documento no HRAN e o HRAN se
negou a mandar a documentacgéo, prontuario, essas coisa. Ai quando eu fui 14,
pra pegar... pra pegar a documentac¢do, o promotor falou o seguinte: - 6, nés
ndo temos documento nenhum aqui e o HRAN ndo mandou e a gente ja deu
um tempo pra eles mandar e eles ndo mandaram. Porqué? Porque ninguém
sabe do caso do Victor. E como se fosse um caso que ta... que ta... isolado.
Ninguém sabe de nada. Ai eu cheguei em casa, falei... pensei: eu preciso de
ajuda, meu pai. Eu ndo vou deixar meu filho sem dente. E eu sozinha ndo vou
conseguir. Entdo, por onde € que eu vou? Eu preciso... eu preciso de ajuda. Ai
nessa hora o radio do quarto dele ligou sozinho. Um monte de gente falando,
um homem falando, a mulher falando, um monte de gente falando, eu... meu
coracdo, ele saiu daqui e bateu aqui, 6. Ai falei: - € por ai. Eu vou por onde o
povo ouve. Ndo é? Por onde o povo escuta. Ai eu falei: - € por ai que eu vou.
(Mae)
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Ai eu procurei uma pessoa e contei a minha histéria pra ele e antes de eu
chegar em casa, o telefone ja chamou. A TV Brasilia. Ai o pessoal perguntou se
podia vir aqui conversar, eu falei que podia, eles vieram. Eles vieram umas trés
horas da tarde, quando foi seis horas da noite, né, ja saiu na televisdo. (Mae)

A partir do momento em que o caso de Victor foi divulgado na imprensa, tornou-

se publico o ocorrido e as solu¢gbes comecaram a aparecer. O papel da midia é informar

a populacdo sobre os problemas que assolam a sociedade, transmitindo informacao e

levantando questionamentos éticos, mas no caso do Victor, a imprensa também teve

papel fundamental em sua reabilitacao oral.

Ai foi que o ... (Delegado Chefe da 52 DP) viu. Que até entdo o meu depoimento
do que eu fiz ficou simplesmente |4 na gaveta. Ficou la. Ele ndo sabia. Quando
ele viu na televisdo e que eu falei que eu tinha ido |14, que eu tinha feito a
ocorréncia, ele ficou desesperado. Como que eu ndo t6 sabendo? Ai no
mesmo... no outro dia me chamaram no IML... no Ministério Pablico. Quando eu
chego la t4 todo mundo, (...), um monte de gente, tudo desesperado com essa
histéria que ninguém sabia. Entdo, s6 soube, porque a televisdo mostrou. Dai
pronto! Dai, todas as televisdo mostraram. SBT, a Globo, a Record e todo
mundo veio tudo pra ca pra saber dessa histdria que € absurdo, né? Dai foi
mostrado pra todo mundo. (Mae)

Minha esposa fez um contato com um colega dela de... da imprensa. Ai pronto.
Al quando veio essa noticia, quando soube pela televisdo, ai pronto, ai todo
mundo ficou sabendo. Ai explodiu. (...) A imprensa chegou, pronto. Comecou
tudo. (...) Todo mundo querendo fazer entrevista com os médico, com o Victor,
com a gente. (Pai)

As pessoa ligavam saber o que aconteceu, o que tinha acontecido com esse
médico. (...) o pessoal ligava até da Alemanha, dos Estados Unidos, pessoal
ligava. Pessoal da Europa ligava o tempo todo. Os médicos. E o Pais todo.
Depois que saiu na midia todo mundo queria saber. (Pai)

Depois que ele (o delegado chefe da 5a DP) viu na televisdo que ele foi
procurar onde que noés tinha feito essa ocorréncia. Ai ele viu que noés tinha feito
essa ocorréncia na delegacia dele. Ai foi que ele falou com a gente essas coisa
toda. Ai ele veio logo, comunicou com nds e chamou nés la. Nés ia 14, chamou
pra essas reunido toda e... ai quando estourou esse processo todo, que saiu na
midia, na imprensa toda, ai pronto, todo mundo ficou sabendo, ai...(Pai)

Nds ficamos... nés fizemo as coisa la, nos ja tinha feito no IML, ja tinha feito 14,
mas o negécio ficou tudo parado. Sem ninguém saber.(Pai)

Quando nos voltamos do Rio (referéncia a ida a um programa da TV gravado
na cidade do Rio de Janeiro), o motorista pegou a gente aqui e ja levou pro IML,
ou ndo, pra delegacia. Ai la foi que eu fui dar meu depoimento. Ai nesse mesmo
dia o delegado levou o Victor e meu esposo la pro IML. Ai que foi feito aquelas
foto que era pra ter sido feita naquele dia que eu fui, ndo foi feito, né. Entédo ai
que foi feito aquelas fotos. E ele j& tava até sem ponto. E 0s pontos ja tinham
saido. (Mae)

Era pra ter feito as fotos no dia que eu fui. Ele com a boca toda costurada,
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ainda sangrando tudo. S6 que eu acho que ele ndo ia aguentar aquelas fotos,
do jeito que foi feito, abrindo...(Mae)

Ai depois 0 Pai chegou e fez o depoimento. Nos passamos a tarde toda la. O
delegado mandou deixar a gente aqui ja de noite. A gente tinha chegado do Rio,
ido direto pra la, depois ele ficou umas duas ou trés horas no IML fazendo... ai
depois ele foi pra 14, deu o depoimento dele, depois Dr. Laércio mandou trazer a
gente aqui.(Mae)

Neste contexto, faz-se importante ressaltar que a divulgacdo da exodontia total
realizada em Victor gerou comocao social, em especial pelo fato do dentista ter
executado o procedimento no dmbito do Sistema Unico de Salde - SUS, onde grande
parte da populagdo busca atendimento médico e odontolégico gratuito, provocando
comentarios sobre a ineficacia, a precariedade e a ma qualidade dos servicos publicos
oferecidos, bem como sobre a falta de treinamento dos profissionais que atuam na area
e a escassez de acesso aos tratamentos odontologicos.

Para responder a indignacdo da populacdo do DF e, principalmente, dar uma
resposta a familia de Victor, os representantes dos 6rgados publicos: Delegacia de
Policia, Ministério Publico do DF e IML, além do Conselho Regional de Odontologia e
da Secretaria de Saude, mobilizaram-se para prestar apoio e ajudar a solucionar o
ocorrido.

A divulgacdo do caso do Victor ganhou destaque em noticidrios nacionais e
internacionais. A familia foi convidada a comparecer a programas de televisdo com
grande audiéncia, entretanto, a mée relata que sentiu medo da violéncia e inseguranca
devido a repercusséao de sua historia.

A gente ja tinha dado entrevista pra Globo, pra Record, pra todo mundo aqui, ai
depois que nés fomos pro Ministério Publico. Antes de eu sair de casa, o
telefone chama. A Globo. Que a Ana Maria, la no Rio, queria entrevistar a gente.

Mas ai eu figuei com medo de ser um trote, um sequestro, pra calar minha boca,
porgue o mundo todo tava sabendo ja né?(Mée)

Contudo, ap6s a divulgacdo do ocorrido, varios dentistas e instituicbes se
ofereceram para ajudar, fornecendo tratamentos reabilitadores gratuitos. A familia
aceitou o tratamento oferecido por uma equipe de implantodontistas de Brasilia, por
acreditar na competéncia daqueles profissionais e pela facilidade de deslocamento para

as consultas odontoldgicas, conforme os relatos a seguir:

Teve umas trés... uns trés midia que queria fazer os implante do Victor. Eles
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queria fazer os implantes do Victor. Ligaram uns trés ou quatro aqui. Nao, se
vocés quiser nés faz os implante do Victor, tudo direitinho. (Pai)

Ai foi a época que nds... o ...presidente do Conselho 14, né... ele ligou pra nés,
gueria conversar com nés, direitinho. Ai nés fomos conversar com ele. Ai ele se
comprometeu fazer tudo direito com o Victor ( ...) e arcar com todas despesas,
tudo. Ai como ele falou isso, ele é da éarea, ele tava sabendo, tinha mais
possibilidade. Que era muito dificil nés destacar de dentro da nossa casa e ir
pra Sdo Paulo, Minas Gerais, ir pra Santa Catarina, como o pessoal ofereceu
pra fazer esse trabalho. Ai nés conversamos. (Pai)

O Doutor (...), que era o presidente do Conselho de Odontologia, se sensibilizou
com a histéria toda e me chamou la. Eu fui. Ai ele prometeu fazer o trabalho na
boca do Victor. (...) Uma equipe de seis odonto. E... uns implantodontia, né. (...)
tem um até de Tocantins (...). Entéo eles todos se juntaram e fizeram o trabalho.
(Mae)

A fase de reabilitacdo oral foi longa e ainda ndo esta finalizada. Foram meses

esperando que Victor chegasse a idade adulta, em que, pela maturacdo déssea seria

instalacdo dos implantes. Além disso, foram necessarios exames

complementares e cirurgias reparadoras prévias, a fim de garantir espaco 0sseo

suficiente e compativel com o plano de tratamento a ser instituido. O pai e a mae

relatam as etapas pelas quais Victor passou:

Quando aconteceu isso, o... quando ele tinha dezessete, por exemplo. Ai o
proprio irmdo do Victor mandou fazer os (..) das méo, né, idade 0ssea esse
negoécio todo. Eu ndo entendo, sdo eles que entende. Ai nds temos que esperar
ficar adulto, que é pra quando esse servico ndo pode fazer ele com o 0sso
desenvolvendo, né. Entdo tem que esperar a coisa ficar adulto e parar ali. Entéo,
vocé tem que comprar um chinelo de acordo com o seu pé, né? (..) Ai, vai
esperar, daqui um ano ... vai esperar. (Pai)

As gengivas dele toda fizeram o enxerto, fizeram todo o enxerto, né?
Esperamos mais um ano pra poder colocar os pinos, depois dos pino quase
mais outro ano e nisso tudo cirurgia com ele sedado. Tudo anestesia geral. (Pai)

Mas ai teve que fazer o que? Fazer enxerto todinho. Porqué? Porque a gengiva
dele era muito fininha. Pra ter suporte pra colocar o pino, o parafuso tem que ter
suporte. Entdo o que que eles fizeram? Eles fizeram a cirurgia todinha pra
colocar osso, tirar... tirou até osso dele mesmo. Foi feito o enxerto. Até
regenerar o enxerto com o0 0sso dele mesmo, esperou 0 que? Seis, sete més.
Ai, nessa época colocou enxerto e pinos. Ai quando cicatrizou tudo bonitinho,
foi feito o qué? Abriu pra colocar os pinos superiores. Ai 0 que qué aconteceu?
Fechou de novo. Depois de seis més, outra cirurgia e tudo anestesia geral pra
dormir. Ai depois de seis més, abre tudo pra colocar aquela... cicatrizar... umas
tampinha. Uns buraquinho e as tampinha. Parecia tachinha, né. (Mae)

Ainda ndo terminou. Ainda ta terminando. Mas gracas a Deus, se ndo fosse a
ajuda deles (dos dentistas que se prontificaram a fazer o tratamento
reabilitador), eu ndo sei ndo, porque de outro lado eu nao tive.(Mée)
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Durante aproximadamente 03 anos, Victor ficou com limitacbes em sua
alimentacdo. A auséncia de dentes e as sucessivas cirurgias o impediam de comer
alimentos solidos. Essa situacao péde ser observada no relato do paciente e de seu pai:

hum... é... nem sei direito como foi. Quando eu cheguei em casa, com a boca

toda costurada, ndo podia comer nada. Botava a médo na boca, a boca s6
sangrando.(Victor)

Nesse periodo ele comia papa. Ele comia tudo batido no liquidificador. Era no
almoco, no jantar, tudo, tudo... entdo ele veio comendo tudo batido. Entdo que
ai, por exemplo, ele tentava comer alguma coisa mais sélida, ele ndo conseguia
mastigar, né. As vezes ele dizia: - olha, pai, eu tenho muita vontade de comer
uma coxa de um frango. Ai eu pegava uma carne, desfiava e descia né. E foi
levando nesse ritmo as coisa mais sélida... nada mais ele conseguia comer.
(Pai)

Passados cinco anos, Victor e sua familia desejam colocar um fim nessa histéria,
porém, ainda ha muito para ser realizado no que diz respeito a reabilitacdo oral. De
acordo com a mae, faltam serem instaladas as ultimas proteses sobre os implantes
superiores do lado direito e o pai ressalta que, para toda a vida, Victor devera ter
cuidado com os implantes e com as préteses, para que ndo ocorram problemas
periodontais e possiveis perdas 0sseas que possam comprometé-los. Essa situacao e
relatada nos depoimentos abaixo:

Ele fala isso: - isso ndo vai terminar, ndo? Sempre que a gente ia levar ele pro
médico eu dizia: - bora, Victor, hoje é dia de nés ir. E o Victor sempre falava:-
isso ndo vai acabar, ndo? Quantas vezes a gente tem que ir la mais? Nao,

rapaz. NGs vamos ter que ir la até terminar o processo, até terminar o trabalho.
(Pai)

Jamais essa pedra vai por encima, porque enquanto tiver vida a gente vai
lembrar e o fato t4 consumado. (...) Entdo ta ai, tA comprovado e a coisa ai, por
exemplo, é... até no escovar o dente, porque o Victor tem o aparelho, né...
entdo, geralmente, ndo vai acabar nunca. Coisa que néo vai acabar. (Pai)

Além do término do procedimento reabilitador, a familia vem convivendo com as
repercussfes no comportamento de Victor, que passou a nao sorrir mais, tornou-se
introspectivo, calado. Isolou-se do convivio social, interagindo somente com seus pais e
alguns amigos do trabalho de seu pai. Passou a ocupar o tempo com o celular, o
computador e a televisdo. Sente-se desmotivado a sair de casa, estudar, trabalhar,

praticar esportes e arrumar amigos. Apresenta um comportamento sempre desconfiado
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e inseguro, o qual vem trazendo preocupagao para seus pais, conforme expresso nos

relatos a seguir:

Agora os amigos do Victor em si mesmo, ele quase ndo tem. Os amigos
mesmo... Os amigos do servico do papai que vem, vem sempre, faz
churrasquinho, faz almogo. Sempre tem os almogo em casa. Uma peixada
sempre tem. Entdo os amigos sdo esses, que sempre vem ha minha casa,
familia, todo mundo. Minha casa sempre cheia. Agora amigo de Victor mesmo,
amigo assim, ele ndo tem. (Méae)

Mudou tudo nele. Depois desse caso, mudou tudo no Victor depois que... (Pai)

Mas o Victor ele ficou mais... ele ndo confiou mais. Ele n&o tinha mais confianca,
entendeu? Principalmente na parte médica, né.? (Pai)

Mas dai pra ca o Victor ndo foi mais... ele ficou mais... tipo que ele ficou mais...
€ tipo assim, ndo confiar mais em ninguém, entendeu? Ele ndo confiou mais em
ninguém. Até as proprias coisas que a gente ia levar ele pra fazer, ele
perguntava: - olha, ai, porque eu té vindo aqui? O qué que nds vamos fazer
aqui? Porque me trouxeram aqui? (Pai)

Sempre desconfiado da coisa que tinha acontecido com ele, entendeu? Até
hoje ele é desconfiado. Entédo, depois disso que aconteceu... ele... ele é assim,
por exemplo, vocé chegou aqui, conversou com ele, ele pegou intimidade
conversou com vocé também.(Pai)

O Comportamento dele mudou. Ele ndao é mais a mesma pessoa. Tem hora que
ele fica perdido no mundo e eu fico perguntando: - meu Deus, 0 que sera que
passa naquela cabeca? Mas a gente ndo sabe o pensamento dos outros, né? E
ele ficou muito... muito... ele se fechou muito pra ele mesmo. Até pra gente. As
vezes eu converso com ele e ele ndo é muito de conversa. As vezes eu
converso com ele e ele responde s6 o essencial. Ndo é mais aquele menino
brincalhdo e tal, sorridente de brincar com todo mundo, sair por ai. Ele se
fechou mais. Ele ndo € mais a mesma pessoa. Apesar do sorriso dele agora ta...
ele ndo... fica assim. Mexendo no celular, no computador, ouvindo musica. Ele
fica horas e horas, sentado no sofa, ouvindo musica. Nés ja pedimos: - vocé
qguer fazer natacdo? Vocé quer fazer isso? Vocé quer fazer aquilo? Jogar bola
ndo porque pode cair e bater. J4 oferecemos tanta coisa pra fazer e ndo quer
ndo. (Mae)

As vezes eu saio de casa, que ele ndo quer ir, ai ele fica. Quando eu chego em
casa ta tudo trancado. Ta tudo fechado. E ele t4 14 ouvindo musica ou no
computador. Também o computador ajudou muito ele a falar com as pessoas.
Porque ele sabe todas as letras. Entdo, o digitar aqui é mais facil do que
escrever, né? (Mae)

E muito apegado, sabe. E muito... parece que ele ndo tem muita confianca de
ficar s6. Nao sei. Eu acho que ele criou um certo medo de alguma coisa que eu
nao sei o que. Mas ele tem.(Mae)

Em 2012, por sugestdo de seus pais e com apoio da APAE, Victor arrumou um

emprego e comecou a trabalhar em um mercado, como ajudante de caixa. Acordava

cedo, tinha disposicdo para se deslocar até o trabalho e estava satisfeito com sua
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funcdo. Entretanto, apés uma discussdo com um colega, solicitou seu desligamento.

Ha um ano e pouco atrds, ele ndo quis mais (...) ele parou (de estudar) e
colocou ele no mercado de trabalho. Ele trabalhou trés més.(Mae)

Ele chegou até ir trabalhar no mercado, né, vocé sabe. Mas ai, eu e minha
esposa, nos nao sabe o que aconteceu (...) Ele tava tdo bem que ele veio e
acordava sete hora. Sete hora ndo, era cinco hora da manha ele veio me
acordar. A gente comecou com despertador pra ele ir trabalhar. As vezes
guando eu ia de servi¢o, no dia que coincidia que eu tava de servi¢o, nos ia
junto, deixava ele 14 e ia aqui em Taguatinga Sul, né, no Areal.(...) ai ele ia
sozinho. la com chuva, chegava com chuva, saia com chuva e aquele prazer.
Vocé sabe quando a pessoa ta satisfeita com a coisa, entédo faz com gosto. Ele
ia com gosto. Ai aconteceu isso... dai pra c4 ele se fechou. Piorou. (Pai)

Eu acho que, porque, geralmente, a propria chefe dele ndo soube explicar, nao
soube o0 que aconteceu. Parece que o rapaz que teve desentendimento, ndo
tava mais la. (Pai)

Na opinido do pai, as variacbes no comportamento de Victor se agravaram

depois que ele saiu do emprego.

Depois que aconteceu isso (sair do trabalho) ele ficou muito pensativo. Eu
tenho um colega do servico que ele é psicélogo também e ele é chefe das
assistentes sociais 14, das psicologa também. Eu digo, da... ele percebe o
Victor... ele... ele vé uma coisa diferente no Victor. O Victor tem problema muito
especial (inaudivel) porque pelas atitude é uma coisa diferente, entendeu?
Porque... eu digo pro Victor: - o qué que vocé quer fazer? Quer fazer natacéo,
guer estudar, curso de computador, vocé quer... o que vocé quiser fazer vocé
vai fazer. Dali pra ca ele se fechou, ndo quis nada. (Pai)

Mas ai come¢a com uma atitude drastica. Ai eu falei: Victor, vamos fazer
alguma coisa na vida porque a gente... a pessoa tem que fazer alguma coisa ha
vida. O Victor ndo ta fazendo porque é o seguinte... ndo adianta... eu ndo vou
levar o Victor pra fazer alguma coisa que ele ndo quer fazer. Ele néo vai fazer.
Eu disse Victor, o que vocé quer fazer? Vocé quer fazer natacdo, vocé quer
fazer... por enquanto ele ndo quer fazer nada (Pai)

Percebe-se que Victor estd desmotivado para desenvolver qualquer atividade,
pois, questionado sobre o que deseja fazer de sua vida, refere: “eu penso sempre no
gue eu tenho que fazer na minha vida, mas eu nao sei”. (Victor)

Outro aspecto importante levantado nas falas dos entrevistados diz respeito a
exclus@o social. A deficiéncia intelectual de Victor, por si s6, marginalizava a familia
socialmente, mas a desaprovacéo social com a conduta que extraiu todos os dentes do
rapaz enfatizou essa exclusdo. Os pais relatam terem sido julgados por pessoas que
nao conheciam a histéria de Victor em profundidade, o que despertou um sentimento de

revolta e magoa que se perpetua até hoje. A fala do pai enfatiza os cuidados que
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tiveram com Victor desde o nascimento e toda a luta para que sua condi¢cdo de saude
se reestabelecesse. Essa fala procura comprovar a injustica cometida pelas pessoas

gue os julgaram publicamente.

O que mais chateia, deixa a gente mais chateado é ainda as pessoa querer
dizer que a gente nado teve cuidado com o Victor. Porque tem muita gente...
julgando. Teve o julgamento na midia que falou que... a mesma senhora que
falou com a méae dele como é que deixou fazer isso com o Victor. Entdo com a
gente, a gente provou que a gente teve muito trabalho com o Victor desde o
momento até quando aconteceu isso... foi muita luta tanto na parte de saude
como na parte dentéria. A gente correu muito atras, e até hoje ta correndo atras,
entendeu. Foi uma luta que foi da época do Victor quando comegou a mexer
com ele ... da boca. Nao. Da saude e de tudo, até hoje a gente ta lutando com o
Victor e sabe que vai lutar muito tempo ainda. Nao foi facil a gente lutar com
essas coisas. Principalmente depois que aconteceu esse caso com ele, foi o
caso mais... ninguém esperava, né, ninguém esperava ter acontecido isso.(Pai)

Ninguém esperava. Jamais 0s pais vai esperar acontecer isso com seu filho.
Depois aconteceu e ai a gente ficou. Ninguém ficou satisfeito, todo mundo ficou
chateado. Todo mundo ficou magoado de ter acontecido essas coisa. N&do s6 a
gente, mas gente de fora que ndo tem nada a ver com a coisa também ficou
muito... varios profissional também da area de vocés ficaram muito chateado.
Tinha gente que ligava aqui. Ninguém falava nada, os cara ja vinha com uma
expressdo... bem chocante.(Pai)

O pai relata, ainda, o estigma vivenciado por ele e por Victor, fazendo referéncia
ao que aconteceu como uma cicatriz que ficard para o resto de suas vidas e os fara
lembrar constantemente o fato indesejado. O pai se refere ao estigma, algo
heteroatribuido, quando diz que a sociedade o julga e ja condenou a mée pelo que
aconteceu ao seu filho. Ele acredita que o procedimento de exodontia total ao qual
Victor foi submetido, gerou uma marca permanente, da qual a familia jamais se livrara.
Tal referéncia ganha importancia ao se avaliar que individuos estigmatizados
geralmente sdo considerados inabilitados para a aceitacdo social plena e acabam
reduzidos perante a sociedade. Diante disso, as pessoas com um estigma sofrem
varios tipos de discriminacbes e podem se isolar, tornando-se desconfiadas e

deprimidas. Essas caracteristicas ja foram descritas no comportamento de Victor.

O dia-a-dia vocé lembra, o dia-a-dia vocé sabe e o dia-a-dia vocé ta lembrando,
principalmente, entendeu. Mas nunca vai mais acabar isso. Pro resto da vida
vai ter uma cicatriz nesse momento encima dele, encima da gente. Que foi um
caso consumado que aconteceu, que ndo devia acontecer. E, geralmente, é
como uma cicatriz de uma cirurgia, no seu brago na sua perna. O dia que vocé
olhar vocé t4 vendo, entendeu. Foi uma coisa bem triste. Triste assim como
aconteceu e tudo mais que ndo era pra acontecer e aconteceu. (Pai)
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Victor ndo gosta de falar sobre o ocorrido e se queixa aos pais quando se depara
com as imagens da época em gque ainda estava sem os dentes. De acordo com o pai,
ele ndo gosta de se ver e de ser visto, pois essas imagens nao o deixam esquecer 0
ocorrido e reavivam constantemente a lembranca de tempos de dor e sofrimento,

reforcando o estigma e o julgamento social impetrado a ele e sua familia.

O Victor, ele conversa com vocé e tudo, uma vez, mas jamais ele gostou de
entrar nesse assunto.(Pai)

Ele ndo gosta de ver a imagem dele como ele tava sem dente, quando
comecou a bater as fotos, como divulgou. Entdo, geralmente, ele tem isso com
ele, nds ndo, nés ndo se importa se 0 povo ... se passa, se vé. Mas ele... ele...
ele... ele fica arrependido com isso, entendeu.(Pai)

Essa fala evidencia a responsabilidade ética e social da midia na divulgacdo de
informagdes relevantes para o publico, haja vista os impactos diretos que as noticias
podem gerar na vida das pessoas.

Atualmente, ha em Victor um sentimento de revolta e 6dio que, por vezes, pode

ser observado em sua fala:

Eu tenho uma revolta. Se eu ver ele, eu faco qualquer coisa. Ndo tenho medo
ndo. N&o vou preso. Se eu ver a cara dele, ele pode ter certeza... (Victor)
Porque tem muita gente que tem raiva de dentista. Tem muita gente que tem
raiva. Tem ddio. Tem raiva mesmo. Porque se eu tivesse pegado o dentista que
fez isso comigo eu tinha matado ele. (Victor)

J& os seus pais, mesmo inconformados, tentam levar a vida, aprendendo com as
situacbes vividas e os momentos dificeis pelos quais passaram. A mde conta que
atualmente se sente bem, feliz e vitoriosa, porque sua luta por justica e pela reparacao

do dano fisico causado em Victor teve resultados positivos:

Eu me sinto bem. Agradecida a Deus, né, e as pessoas que me ajudou, porque
pelo que nés passamos, tudo a gente passa hoje. Tudo que vem pra vocé, se
tiver muita fé, vocé passa. Entdo eu agrade¢o muito a Deus por ter passado por
isso e por ter vencido essa etapa, né, porque eu ndo sei se eu tivesse ficado
quieta, calada, como seria? Ele estaria sem dente até hoje? Se eu nao tivesse
buscado ajuda, alguém por si, por onde aconteceu la, teria vindo ao meu
socorro, como ndo veio até hoje? Entdo eu me sinto feliz e vitoriosa por ter
conseguido o sorriso dele de volta.(Mae)

O pai esta tentando se conformar com o ocorrido e, para tal, procura se colocar
no lugar de outros pais que também tém ou tiveram problemas e conseguiram supera-

los.
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A gente jamais se conforma com isso, mas a gente tem que levar a vida de
gualquer jeito. Vocé nédo pode deixar de tocar a vida... o ser humano ele convive
com muitas coisa na vida dele, entendeu. Geralmente, tem gente que eu fico
mais satisfeito, assim, mais por um lado a coisa porque as vezes acontece
coisa pior com as pessoa. As vezes a pessoa fica numa cadeira de roda, as
vezes a pessoa fica aleijado pro resto da vida, por exemplo, e tem caso que
acontece, por exemplo, quando eu ia levar o Victor 14 na UnB, eu via mais pais
com filho ... mais dificuldade pra trabalhar, geralmente era nos braco. Filho que
ndo falava, filho que ndo dava conta, que eu sei que até hoje ndo anda né, e
ndo andava. E eu via os pai levar os filho naquela situacdo e as vezes eu falava
até pra mée dele. Eu digo: - olha, nds temos esse problema com o Victor, mas
vocé olha o caso desse senhor aqui como é mais...€ bem pior que 0 nosso caso.
Vocé sabe ai que tem caso bem pior que 0 nosso, entendeu. Que os pais tem
que levar no bracgo e a dificuldade que sei também. Mas assim, o ser humano
ele tem que se conformar com a vida que ele leva, né? Que ele tem que levar.
(Pai)

Perguntados sobre o que falariam para os dentistas que cuidaram, ou cuidam, de

pessoas com deficiéncia intelectual, a familia respondeu que o atendimento

odontologico deve ser precedido de didlogo, cautela e respeito as limitagbes dos

pacientes, principalmente daqueles que possuem alguma dificuldade cognitiva, fisica ou

emocional. Victor enfatiza que os profissionais devem “olhar pras pessoas, conversar

(...)" Os relatos abaixo expressam o sentimento dos entrevistados:

O que eu teria pra falar, pra principalmente pra na rede publica, é..., por
exemplo, se vocé hoje vai num dentista particular ele vai ter muito mais cuidado
com o seu trabalho, com o seu paciente de que propriamente na rede publica
(...). Entdo geralmente, o que eu tenho pra falar é o seguinte, é ... eu pediria
gue, principalmente na parte da rede publica, as pessoa que trabalhasse com
essas pessoa, eles tivesse mais um... um contato com 0s pai, com a mae, como
€, como nao é, como poderia agir.(Pai)

Ah, eu queria dizer, que eu acho que eles deveria ter mais atencédo na hora que
eles estdo fazendo a cirurgia, ver se ta certo mesmo o que eles estéo fazendo,
pra ndo ter erro né? Porque tem muita gente que reclama, fala com o dentista...
€... que dentista é doido, € isso, € aquilo. Muita gente fica criticando as pessoas,
né? N&o sabe o que qué fala. Acho que eles deveria pensar e ver o que qué
eles estdo fazendo realmente. Se é isso mesmo. Ver o que qué eles estao
fazendo. Acho que deveria falar pra eles ndo fazer isso com ninguém. Olhar
pras pessoas, conversar, ndo fazer isso com outras pessoa. (Victor)

E isso que eu pediria pras pessoas...que tivesse mais um pouco de consciéncia,
de senso e muito cuidado mais. (Pai)

Peco pra eles ndo fazer isso com ninguém, né? Se eles for atender algum...
algum paciente que tenha deficiéncia, que tenha juizo, né?(Victor)

O pai ainda relata que a historia de seu filho servird de exemplo para os pais que
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possuem filhos na mesma situagao. Ele acredita que, ao procurar por tratamentos para
seus filhos, os pais poderdo agir com mais rigor, isto é, procurardo se informar melhor
sobre o0 que sera realizado e os profissionais de saude também procurardo fornecer

melhores informacgdes para o paciente e seus cuidadores.

Agora, o pai que vai levar seu filho e vai fazer o tratamento com seu filho, que
ele seja de menor, que ele seja mais adulto e o préprio profissional, o proprio
médico, eu acho que agora ele vai tratar com mais rigor, com mais cuidado, ele
vai especular mais, ele vai se informar mais. (Pai)

5.1.3 Objetivos a Serem Alcancados: Autoconfianca, Responsabilidade e

Independéncia.

A familia possui expectativas que se projetam para um futuro proximo. As falas a
seguir expressam a vontade dos pais em inserir o Victor no mercado de trabalho ou dar

a ele algum estimulo:

Agora que, por exemplo, tem uma educadora la no meu servico, ela da curso de
pintura. Ai as pessoa vai la e faz. Cada um faz um quadro pra deixar sua marca
la na secretaria. Ai agora ele, semana passada pra cé ele disse que € pra eu
comprar o material pra ele pintar né. Eu disse, que bom né? Eu vou comprar o
material. Pedi que ela me dissesse o0 que tem que comprar né? Era até pra eu
trazer essa lista ontem, mas eu sai de |a ela nédo tinha chegado. Ela foi fazer
uma visita. Eu fiquei até animado, a mée dele ficou animada. (Pai)

Tomara que ele se interesse por alguma coisa. Porque pode ser que uma coisa
traga a outra, né?(Pai)

E o que eu digo pra ele. Victor, todo mundo... eu converso muito com o Victor.
Eu sento converso muito com o Victor. Converso meia hora, converso uma hora.
Ele fica de cabeca baixa. Todo mundo na vida trabalha, seus primos trabalham,
vocé vé no servigco todo mundo trabalha, todo mundo tem objetivo. O homem
tem que trabalhar, entendeu. Entdo, as pessoas ndo vive sem trabalho. As
pessoas ndo vive. Tem que comer, tem que beber, tem que vestir, tem que
calcar, entdo isso vem através do trabalho de todo mundo. Entdo, a pessoa néo
vive sem trabalhar. Ele pode ser rico, ele pode ser pobre, mas tem que fazer
isso. Ai essas resposta ele ndo me da. Essas resposta ele ndo me da. Mas a
gente conversa com ele. Eu fico muito prestando atencéo no Victor sobre essas
coisa. (Pai)

Eu sei que ele gosta muito de telefone. Se eu achasse um emprego pra ele

telefonar... (risos).(Mae)

Observa-se que apesar de Victor viver em um ambiente familiar acolhedor e
propicio, onde os pais sdo modelos de comportamento social e colaboram para que o
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filho tenha um desempenho social mais autbnomo e inclusivo, essa dificuldade de
reinsercdo social vem gerando, por parte dos familiares, uma preocupacdo com o seu
futuro, no sentido de que Victor possa conseguir fazer escolhas autonomamente,
construir um plano pessoal e trabalhar para que ele se concretize.

Os pais desejam que o filho adquira autoconfiangca, responsabilidade e
independéncia, pois se preocupam com o0 seu futuro, principalmente quando eles néo
estiverem mais presentes. O pai relata que conversa com o filho e espera que ele tome
atitudes de adulto, isto é, trabalhe para ter condi¢Bes financeiras de prover seu proprio

sustento e viver com qualidade.

O Victor vai dar trabalho pra mulher dele, vai ter que fazer trabalho diario, com
iSSO e nunca mais vai ter o dente dele normal ( ...) vocé por exemplo, se vocé
tiver um dente normal, seu dente normal, vocé jamais vocé vai comparar a um
implante, porque o implante jamais é seu dente normal. Entdo é uma coisa que
vocé sempre vai ter trabalho com ele pro resto da vida. (Pai)

Vocé jamais vai se conformar com o que aconteceu. Entdo vocé tem tudo isso
na cabeca, vocé vai ter esse trabalho todo. A mée dele... eu sei que a mae dele
até... ndo sei quanto tempo a gente vai ficar aqui. Eu sei que até ficar por aqui,
vai ter trabalho pro Victor. A expectativa ja tem de quando a gente ndo tiver
mais aqui, ele ndo tem outra pessoa pra ele se apegar, pra ele ficar. A Unica
pessoa que ele tem € a irma dele. E isso eu penso muito no futuro do Victor
sobre isso, entendeu, como ele vai... Tanto que eu queria trabalhar pra ele
entender que ele... tomar uma atitude de adulto, de responsabilidade que a
gente vai saber... geralmente todos pai, todas mae que tem um filho ja... e vocé
vai ter que querer deixar ele bem. Vocé vai querer o melhor. Entdo todos pai,
todas mae querem ter o melhor pro seu filho querem ter uma vida mais...
ninguém quer nada de ruim pra eles. O que d& mais preocupacao € quando a
gente faltar aqui € como ele vai ficar, entendeu. Como ele vai... porque a base
dele, tudo dele é nés dois. E quando faltar nés dois ndo sei como vai ser a base
dele, como é que ele vai se... sustentar, também reagir. Porque as pessoas nao
vai tratar ele como nés trata. As pessoa nao vai ter aquela paciéncia como a
gente tem, entendeu. Apesar dele ser um menino muito obediente. O Victor, ele,
a gente conversa, ele entende as coisas, pede o que é errado o que é certo, a
gente comeca a falar com ele, comeca a ensinar ele porque que faz, porque
gue tem que fazer. (Pai)

A familia pretende morar em outro lugar, bem longe da cidade em que viveram
as ultimas décadas. E com esse objetivo que a familia pretende se reinventar, levar

uma vida com qualidade e deixar a dor e o sofrimento no passado.

A esperanca é que agora eu... eu era pra ta aposentado, mas ai agora eu to
esperando ai uma remuneracao, eu vou esperar até agora o final de novembro.
Ali, por exemplo, vi com a mée dele... depois que aconteceu isso ela também
ficou muito chateada com tudo isso e com o lugar aqui. Entdo ela quer ir
embora daqui. (Pai)
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Até que agora nés tiramos umas férias ai, viajamos ai. Comecamos a fazer
mais ou menos uma pesquisa de gostar mais ou ndo gostar mais dos lugares.
(...) Viajei quase sete mil quilébmetros. Dirigindo. A gente viu muito lugar bom
gue a gente passou um tempo. Nao vou vender aqui, por hora é deixar ai,
alugar... mas, quando me aposentar eu vou procurar um lugar pra mim ficar, um
litoral, um neg6cio que também a gente gosta... a gente se da muito bem, o que
um gosta o outro gosta. (Pai)

Eu gosto de pescar e ela parece que gosta mais do que eu. Eu gosto do litoral e
ela é nascida no litoral também. Entdo nasceu e se criou. (Pai)

Um mudancga pode ser positiva, mudar a coisa. (Pai)
Agora, como diz o ditado, a gente tem que tocar o barco, né, levar a vida, né. Ja

aconteceu. Nao pode voltar atras. Mas e como vocé fez a pergunta, a gente tem
gue relevar. Aconteceu, tem que conviver com isso (Pai)

Por fim, mde afirma a necessidade de contar essa historia para 0 mundo, por

meio da biografia de seu filho e de sua familia.

Como essa etapa eu venci, gracas a Deus, eu vou contando pro povo pra eles
entender, né? Como que foi a histéria... (Mae)
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52 A ASSISTENCIA ODONTOLOGICA AS PESSOAS COM DEFICIENCIA
INTELECTUAL NA PERCEPCAO DOS DENTISTAS DO DF

5.2.1 Caracterizagdo Socioprofissional dos Dentistas

Os dados da caracterizacdo socioprofissional dos cirurgides-dentistas que
atendem ou atenderam pacientes com deficiéncia intelectual, coforme tabelal, revelam
gue essa amostra € composta por pessoas de mais de 30 anos, sendo que 51,1%
possuem mais de 40 anos, em sua maioria do sexo feminino, casada, com renda de
mais de 05 salarios minimos/més, formada h&a mais de 10 anos e com especializacéo
em uma ou mais areas especificas. Esse perfil € compativel com as atividades
desempenhadas durante o atendimento de pessoas com deficiéncia, conforme relata a
literatura, que exige paciéncia e dedicacao, além de habilidades especificas, adquiridas

com a experiéncia e a vivéncia no servigo (05).

Continua

Tabela 1 - Caracterizacdo socioprofissional dos cirurgides-dentistas que atendem ou atenderam

pacientes com deficiéncia intelectual no Distrito Federal segundo dados levantados em 2014.

N %
Idade De 20 a 30 anos 03 6,6%
De 30 a 40 anos 19 42,3%
De 40 a 50 anos 23 51,1%
Sexo Masculino 11 24,4%
Feminino 34 75,5%
Estado civil Divorciado 03 6,6%
Solteiro 09 20%
Casado 33 73,4%
Renda Até 03 salarios minimos 03 6,6%
De 03 a 05 salarios minimos 04 8,9%
Mais de 05 salarios minimos 38 84,5%
Vinculo Ambos 08 17,8%
empregaticio Publico 17 37,8%
Privado 20 44,4%
Titulacdo maior Doutorado 02 4,4%
Graduacéo 03 6,6%
Mestrado 05 11,2%

Especializacao 35 77,8%



98

Concluséao

Tabela 1 - Caracterizacdo socioprofissional dos cirurgides-dentistas que atendem ou atenderam

pacientes com deficiéncia intelectual no Distrito Federal segundo dados levantados em 2014.

N %
Tempo de Até 05 anos 02 4,4%
formado De 05 a 10 anos 03 6,6%
Mais de 10 anos 40 88,9%
Possui Nao 04 8,9%
especialidade Sim 41 91,1%

No que diz respeito ao vinculo empregaticio, houve um equilibrio entre aqueles
gue exercem suas fun¢des em servigos publicos e privados. Dos 19 profissionais que
atualmente atendem a essa demanda de pacientes, apenas 02 estdo vinculados
somente a rede publica, 06 possuem vinculo publico e privado e 11 possuem vinculo
privado, 0 que caracteriza a baixa inser¢cdo de profissionais da area odontoldgica ao
funcionalismo publico do DF, possivelmente devido a falta de politicas publicas voltadas
para essa area especifica de atuacgéo.

Observa-se que a maioria dos dentistas, isto € 91,1%, € especialista em alguma
area de atuacéo e 16,6% da amostra possui mestrado e/ou doutorado.

No que se refere as especialidades, observa-se que muitos dos cirurgides-
dentistas possuem mais de uma especialidade e h4 um campo de atuacao profissional
bastante amplo, com uma diversificacdo de especialidades que inclusive extrapolam as
direcionadas exclusivamente ao atendimento clinico. Na tabela 2, estdo relacionadas as
especialidades apontadas pelos dentistas entrevistados, divididas em: clinicas, isto &,
voltadas diretamente para a pratica assistencial, como prétese dentaria, odontopediatria,
endodontia e outras, vinculadas a clinica, isto €, que tem relacdo com a pratica
assistencial, como estomatologia, farmacologia e analgesia; obrigacfes legais /ética,
como odontologia legal e bioética e aquelas relacionadas as areas afins, como
odontologia em saude coletiva, odontologia do trabalho, gestdo em saude e outras.

Os dados demonstram que do total de 71 citacOes de especializacdes realizadas,
h4 46 relacionadas as especializacdes clinicas, 03 as vinculadas a clinica, 09

relacionadas as obriga¢des legais/ética e 13 especializacdes em areas afins.
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Tabela 2 - Lista de especialidades referidas pelos dentistas do DF

Especialidades n

Protese dentéaria 10

Odontopediatria 08

Endodontia 06

Ortodontia 05

Dentistica 04

Clinicas Periodontia 03
Implantodontia 03

Reabilitacéo Oral 02

Disfuncbes da ATM 02

Ortopedia funcional dos maxilares 01

Clinicas - continuacéo Cirurgia buco-maxilo-facial 01
Odontologia para pacientes especiais 01

Estomatologia 01

Vinculadas a clinica Farmacologia 01
Analgesia 01

Obrigacdes legais/Etica Odontologia legal 05
Bioética 04

Odontologia em salde coletiva 07

Odontologia do trabalho 02

Areas afins Gestao em saude 01
Psicodin&mica do trabalho 01

Ciéncias politicas 01

Direito publico 01

A maioria dos dentistas preocupou-se em se especializar em areas de atuacéo
clinica, porém, destacam-se também as referéncias as especializacdes em areas afins,
gue demonstram o interesse dos cirurgides-dentistas em conhecer as condi¢cdes sociais
e profissionais da populacédo por eles atendida, assim como as politicas publicas, a
gestao e o direito, extrapolando os limites da atuacao clinica.

Dos dentistas entrevistados, 19 referiram que atendem pessoas com deficiéncia
intelectual, ou seja, 57,7%, e 26 disseram que ja atenderam a essa demanda de
pacientes, ou seja, 42,3 %. Nesse contexto, chamou-nos a atencéo o fato de apenas
um desses profissionais ser especialista no atendimento odontoldégico a pacientes
portadores de necessidades especiais. A especializacdo nessa area de atuacdo tem
por finalidade capacitar o cirurgido-dentista nas técnicas de abordagem e manejo,
recomendacfes e formas de tratamento especificas, buscando uma visdo do paciente
como individuo completo.

Apesar da falta de capacitacdo especifica para o atendimento odontoldgico as

pessoas com deficiéncia intelectual, 91,1% dos dentistas disseram saber diagnosticar
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um paciente com déficit cognitivo e 8,9% relataram ndo saber como realizar esse

diagnéstico.

5.2.2 Assisténcia Odontoldgica: Avancos e Desafios Atuais

Quando solicitados a justificar a resposta com relagédo ao atendimento ou néo de
pessoas com deficiéncia intelectual, aqueles que ndo atendem mais a essa demanda
de pacientes forneceram respostas evasivas, do tipo: ‘ja atendi algumas vezes” ou ‘ja
atendi, mas s80 poucos 0s casos em consultorio” ou disseram ter atendido durante o
periodo em que estavam vinculados a uma instituicdo de ensino: “atendi durante a
faculdade, na clinica de pacientes especiais” ou “fiz estagio no Hospital Sara com
pacientes nesta area”. Porém, foi possivel observar alguns relatos significativos para o

entendimento do porgqué de ndo atender mais esta clientela. Sao eles:

N&o atendo mais, encaminho para alguém especializado, ja& que o tempo e o
tipo de atendimento tém de ser diferenciados;

Ja atendi algumas vezes, mas sem muito conhecimento do diagnéstico exato
do problema cognitivo do paciente;

Ja fiz atendimento, porém acabei encaminhando as instituicbes mais
especializadas a nivel hospitalar;

Nem sempre é possivel fazer procedimentos clinicos, pois ha algumas
limitagOes fisicas, do estado geral de saude, etc.

Ja atendi, mas ndo é comum que eu atenda, pois ndo héa tanta procura de meus
servigos para tal pratica.

Essas falas refletem as dificuldades encontradas durante o tratamento
odontolégico as pessoas com deficiéncia intelectual, como a falta de
preparo/capacitagao profissional e o maior tempo decorrido para o atendimento dessa
clientela, fazendo com que o dentista prefira encaminhar o paciente para atendimento

em locais especializados.
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Além disso, hd uma referéncia a falta de procura por servigos odontolégicos
particulares, possivelmente devido ao custo desses tratamentos, que, aliados as outras
demandas que o paciente ja possui, acaba por inviabilizar essa assisténcia.

Por sua vez, aqueles que atendem relataram que atendem “Sindrome de Down e
Paralisia cerebral” ou “Atendo PNE, incluindo deficiéncias intelectuais” ou “Atendo
criancas com Sindrome de Down e Sindromicos” ou “Sindrome de Down” o que
demonstra uma tendéncia a enquadrar os pacientes com deficiéncia intelectual em
alguma sindrome mais conhecida.

Dentre os dentistas que alegam atender pessoas com deficiéncia intelectual,
observam-se citacdes que refletem a existéncia de critérios para a realizacdo do

atendimento, conforme os relatos a seguir:

S6 atendo por insisténcia da familia, mas ndo me sinto a mais preparada;

Atendo, mas devido ao alto tempo requerido durante as consultas e o baixo
resultado na proservacao, prefiro encaminhar a profissionais que atendam os
pacientes com deficiéncia intelectual;

Atendo casos mais leves e que ndo necessitem de sedacdo ou atendimento
hospitalar;

Estou considerando deficiéncia leve;

Depende da deficiéncia. Quando leve e o paciente permite, atendo. Quando
precisa de sedacéo ou contencéo, prefiro encaminhar;

J& fiz implante em um paciente, porém sedado.

Esses relatos reafirmam o que foi expresso pelos dentistas que ndo atendem
mais a essa demanda de pacientes, isto é, a falta de capacitacao profissional, o tempo,
0 custo e as dificuldades encontradas durante o atendimento séo limitantes da atuacao
profissional, necessitando em alguns casos de sedagdo ou da execugdao do
procedimento em ambito hospitalar.

Por outro lado, ha dentistas que atendem a essa demanda de pacientes numa
perspectiva inclusiva, conforme os relatos a seguir:

A deficiéncia intelectual ndo € critério de inclusdo ou exclusdo no perfil dos

meus pacientes. Ela é apenas uma caracteristica por vezes apresentada por
eles;
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Acho que com cuidado e o paciente estando controlado e acompanhado nao
vejo motivo para ndo atender;

Quando me procura, atendo;

Trabalho com pessoas com deficiéncia intelectual e deméncia;

Sou especialista em odontologia para pacientes com necessidades especiais e
0 publico alvo do meu atendimento sao pessoas com deficiéncia intelectual ou

déficit do cognitivo, tanto na SES, quanto no consultério particular;

Atendo qualquer tipo de paciente, ndo seleciono, afinal para isso escolhemos a
area da saude;

Atendo hoje duas pessoas e com muito prazer e gosto;

N&o encontrei, até hoje, nenhum paciente que tivesse algum tipo de deficiéncia
intelectual severa. Todos com leve deficiéncia, 0 que permitia a compreensao e
colaboragcdo por parte do paciente e a execu¢cdo do meu trabalho sem
dificuldade.

Essas falas revelam que ha profissionais que promovem a inclusdo das pessoas

com necessidades especiais e 0 fazem de maneira prazerosa, sem preconceito e/ou

discriminag&o e atendendo-os na rotina de sua pratica assistencial.

No que diz respeito ao local para o atendimento desses pacientes, a maioria, isto

€, 62,2% dos dentistas, refere realizar atendimentos odontolégicos as pessoas com

deficiéncia intelectual em consultério particular, 17,8% no ambito da rede publica de

salude e 20% em ambos os locais.

Quando questionados sobre as dificuldades enfrentadas durante o atendimento

odontoldgico a essas pessoas, as respostas foram variadas. Para melhor compreensao

das dificuldades e limitacbes mais expressivas no atendimento odontologico as pessoas

com deficiéncia intelectual, os dados informados foram agrupados em cinco grandes

grupos de dificuldades: cognitivas, saude oral e proservacdo, éticas, fisiologicas,

habilitagdo profissional e outras, conforme expresso na tabela 3.

Continua
Tabela 3 — Dificuldades encontradas no atendimento as pessoas com deficiéncia intelectual
n %
Cognitivas Limitacbes na compreensao 39 86,6%
Falta de colaboracdo 27 60%
Falta de comunicacéo 23 51,1%
Saude oral/ Necessidades odontoldgicas acumuladas 23 51,1%
proservacao Descontinuidade no tratamento 16 35,5%

Baixo interesse Familiar 10 22,2%
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Concluséo
Tabela 3 — Dificuldades encontradas no atendimento as pessoas com deficiéncia intelectual
n %
Sade oral/ Dificuldade dos cuidadores em dispensar a higiene 01 2,2%
proservacao bucal e cuidados;
Etica Preconceito 13 28,9%
Fisiolégicas Macroglossia 14 31,1%
Hipermotricidade 13 28,9%
Sialorréia 06 13,3%
Riscos Anestésicos 03 6,6%
Habilitacdo profissional  Falta de profissionais habilitados 18 40%
Outros Paciente com co-morbidade psiquiatrica, sem 01 2,2%

acompanhante.

Observa-se que as dificuldades de ordem cognitiva, isto é, limitacdo na
compreensao, falta de colaboracédo e falta de comunicacao foram as mais dificeis de
serem superadas. As necessidades acumuladas e a descontinuidade no tratamento
foram as dificuldades mais relacionadas no que diz respeito a da salde
oral/proservacéo. A falta de profissionais habilitados foi relatada por 40% dos dentistas
e 0 preconceito foi citado por 28,9% dos dentistas. Dentre as dificuldades de ordem
fisiologica, a macroglossia e a hipermotricidade foram as mais citadas.

Quanto ao comportamento dos dentistas em relagdo ao fornecimento de
informacdes durante o atendimento odontoldgico de pessoas com deficiéncia intelectual,
observa-se que 91,1% dos entrevistados referem realizar o atendimento e fornecer
informacdes sobre o tratamento proposto para os familiares ou acompanhantes e para
a pessoa com deficiéncia intelectual, respeitando as suas limitagdes e 8,9% referem
realizar o atendimento e fornecer informacfes sobre o tratamento proposto para 0s
familiares ou acompanhantes, visto que a pessoa com deficiéncia intelectual é incapaz

de entender o que seré realizado, conforme se observa no grafico 1:
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k Fornece informacoes a
familia e a pessoa dentro
de suas limitacdes

ki Fornece informacoes a
familia, pois o deficiente é
incapaz de entender o que
sera realizado

Gréfico 1: Atitude do Dentista frente a Pessoa com Deficiéncia Intelectual

No que se refere a utilizagdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), foram obtidas as seguintes respostas: dos 45 dentistas que responderam ao
guestionario, 21 dentistas disseram utilizar o TCLE previamente a todos os
atendimentos, 08 disseram utilizar o TCLE nos casos em que percebe que podera ter
problemas com o paciente ou familiar, 01 disse utilizar o TCLE as vezes, quando se
lembra, 12 disseram que ndo usam o TCLE, pois o acham desnecessario e 03 disseram

gue ndo usam o TCLE, mas sabem que é necessario, conforme expresso no Grafico 2:

25 & Sim, previamente a todos os
atendimentos
20 & Sim, nos casos em que percebo

que poderei ter problemas
com o paciente ou familiar
As vezes, quando me lembro

——— W N3o, acho desnecessario

—— 1 Nao, mas sei que é necessario

Gréfico 2: Utilizacdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
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Esse grafico demonstra que apenas 46,6% dos dentistas utilizam o TCLE na sua
pratica assistencial diaria e 53,33% dos dentistas ndo utilizam o TCLE. Dos que néao
utilizam o TCLE, 50% nao o faz mesmo sabendo que é necessario, o0 que demonstra
negligéncia no que diz respeito a assinatura do Termo de Consentimento/Assentimento
Livre e Esclarecido e despreparo ético e legal por parte desses profissionais. Importante
ressaltar que a obtencdo do consentimento informado do paciente e/ou responsavel
legal € ponto de interseccdo entre a legitimidade e a licitude do ato realizado pelo
profissional da saude.

No que se refere ao conhecimento da legislagdo que rege o atendimento de
pessoas com necessidades especiais, 80% dos dentistas relatou que ndo conhece a

legislacdo e 20% refere que a conhece, conforme demonstra o grafico 3:

20%

i Conhecem

M Desconhecem

Grafico 3: Desconhecimento dos dentistas sobre as legislacbes referentes ao atendimento de
pacientes com necessidades especiais.

Os dentistas que desconhecem as legislagdes que rege o atendimento das
pessoas com necessidades especiais, isto € 80%, alegam que ndo se atualizaram no
assunto ou deram respostas evasivas, conforme as justificativas apresentadas a seguir:

Ainda ndo procurei me atualizar no assunto;

Legislacdes ou leis especificas? Trato os pacientes de maneira igual,
respeitando suas individualidades;

Desconheco se ha uma legislacdo especifica para cuidados de deficientes
intelectuais;
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Agora que foi comentado a respeito de uma legislacéo especifica vou procurar
me informar;

Nunca percebi dificuldades suficientes que me levassem a busca da legislacéo.

Dentre os que afirmaram conhecer a legislacéo, isto € 20%, alguns justificaram
suas respostas citando programas de saude publica na area de odontologia, e/ou os
cbdigos de conduta ética, Leis e protocolos desenvolvidos apés a década de 90.

As legislacbes que regem o atendimento desses pacientes s@o aquelas
relacionadas ao atendimento dos pacientes portadores de necessidades
especiais, 0 Cadigo de Etica Odontoldgica, o Cédigo de Defesa do Consumidor
e o Protocolo de atendimento a PPNE em centro Cirlrgico;

Programa Brasil Sorridente; Viver sem limites;
Através de protocolos e pesquisas sobre...;
Conheco o Codigo de Etica Odontoldgica;

Cédigo de Etica Odontoldgica, Estatuto da Crianca e do Adolescente,
Constituicdo Federal sao aplicaveis;

Conheco a Consolidacao das Normas para Procedimentos em Odontologia.

Por outro lado, ha a necessidade de rever as normas existentes, no sentido de
garantir a interdisciplinaridade nas praticas assistenciais em saude e proporcionar um

tratamento integral a pessoa com deficiéncia intelectual.

Ainda ha muito a ser revisto, relido, modificado e acrescentado aos protocolos e
normas que regem o atendimento de pessoas com deficiéncia e grupos especiais.
Acredito que ha necessidade de uma intervencao transdisciplinar (profissionais
da saude, do direito e da assisténcia social) na elaboracéo de leis que respaldem
melhor o profissional da saude, principalmente no que tange a salude mental.

No que se refere a visédo profissional sobre os avancos ou ndo na assisténcia
odontologica as pessoas com deficiéncia intelectual, observa-se que a maioria dos
dentistas, isto € 66,6%, considera que houve avancos e 33,3% considera que néo

houve avancgos, conforme expressa o gréfico 4:
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i Houve avancos

i Nao houve avangos

Gréfico 4: Avaliagdo sobre os avan¢os na assisténcia odontoldgica as pessoas com deficiéncia
intelectual.

Entre os dentistas que acreditam que houve avancos na assisténcia odontologica
as pessoas com deficiéncia intelectual, ha uma manifestacdo significativa de respostas
inconsistentes ou evasivas para justificar sua crenca, como por exemplo:

Porque de forma geral, esses pacientes sdo estudados;
N&o tenho informacgbes concretas, mas acredito que sim;

As mesmas para pacientes comuns;

Todas as pessoas estdo atendendo.

Para outros dentistas, os avangcos sao decorrentes da melhor capacitacao
profissional, aumento de profissionais e da evolu¢cdo na maneira de atender a pessoa

com deficiéncia intelectual, conforme relatos a seguir:

Na verdade ndo sei dizer, mas com certeza como a Odontologia avangou muito
nos ultimos anos, junto a medicina e principalmente em relacdo a forma de
atendimento aos pacientes, com certeza essa atencdo ao deficiente deve ter
evoluido;

As equipes multidisciplinares e transdisciplinares trouxeram grande avango a
area;

Mais profissionais qualificados e com base ética;

Mesmos os dentistas ndo habilitados para essa area podem ter acesso a
informacdes rapidamente via internet;

Mais gente interessada, mais profissionais e mais informacéo;
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Ha preocupacdo dos profissionais em contemplar os cuidados especiais que
esses pacientes demandam;

Acredito que houve maior disseminagéo do conhecimento sobre o tema;

Acho que houve avancos no atendimento nesta &rea, com cursos e uma melhor
capacitacao dos profissionais que realizam este atendimento;

Maior acompanhamento médico, interagdo médico e dentista e um maior
ndmero de profissionais especializados.

Alguns dentistas alegam a diminuicdo do preconceito, a desmistificacdo para
com os pacientes com deficiéncia intelectual e a maior aceitacdo em atendé-los, a fim

de justificar os avancos:

Houve uma desmistificacdo por meio da sociedade a respeito dos pacientes
psiquiatricos, um incremento no nimero de diagnésticos e terapias; além do
uso de medicac¢Oes mais eficientes;

Antes esses pacientes, pelo ndo conhecimento do tipo de atendimento
necessério para eles, eram isolados. Agora com a comunicagédo, revistas com
trabalhos cientificos, cursos, etc. estamos percebendo que ndo é tdo
complicado atender pacientes com deficiéncia, entdo estamos aceitando
realizar esses tratamentos;

A diminuig&o do preconceito;

O interesse dos profissionais para o tratamento desse paciente tem aumentado.

Outros declaram que os avancgos sao decorrentes da criacdo da especialidade
para atendimento odontologico as pessoas com necessidades especiais e/ou 0 uso de
medicacao para sedacéo:

A especialidade de atendimento a pacientes com deficiéncia;

Alguns profissionais se especializaram neste tipo de atendimento;

Houve o aumento do ndmero de cursos de capacitacdo nessa area de atuacao;
Com a especialidade;

Tratamento com sedacao por exemplo.

Ha justificativas para os avancos que se baseiam na criacdo de centros
especializados e instituicdes, que vem proporcionando um maior acesso aos Servigos

odontoldgicos, por esse publico especifico.

J& temos alguns centros especializados;
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Cada vez mais nos deparamos com pacientes com necessidades especiais e
temos visto muitas instituicdes multidisciplinares preocupados em ajudar esses
pacientes;

Assisténcia publica com facil acesso;

Sei da existéncia de programas que trabalham e incentivam a questdo da
prevencao.

Ratificando a ideia anterior, ha relatos importantes, voltados para andlise das

politicas publicas de acesso e inclusédo desses pacientes:

Acredito que com o passar dos anos as politicas publicas tornaram-se mais
inclusivas, entretanto ainda precisa melhorar muito;

H& diretrizes do préprio Ministério da Saude atuais e o interesse por esse tipo
de atendimento tem aumentado por parte dos dentistas;

Pessoalmente, pude observar avancos na SES, pois tivemos mais apoio dos
superiores hierarquicos nos Ultimos anos. Também houve aumento significativo
do numero de profissionais especialistas em odontologia para pacientes
especiais;

Acredito que houve avancos no atendimento a esses pacientes, em razdo das
politicas de inclusdo estabelecidas pelo governo, além das abordagens e
técnicas odontoldgicas (por exemplo: tratamentos preventivos, conservadores,
sedacao 6xido nitroso);

Criacdo de servicos publicos especializados para atendimentos de pacientes
com necessidades especiais;

O programa Brasil sorridente foi um grande avanco para a odontologia para
pacientes com necessidades especiais, pois inseriu o servico no SUS de forma
mais concreta.

Os que generalizaram suas respostas referem que a atencdo odontolégica
melhorou e que essa condicdo beneficiou todos os pacientes, inclusive aqueles com

deficiéncia intelectual:

Todo o atendimento odontoldgico melhorou;

De maneira genérica, sim. A assisténcia odontolégica avancou como um todo e
o fato de um paciente ter déficit intelectual ndo o impede necessariamente de
se beneficiar desses avancgos.

Por outro lado, hd quem acredite que, apesar de ter havido avancos da
odontologia no atendimento odontolégico de pessoas com deficiéncia intelectual, esses
avancos ndo foram suficientes para acompanhar o crescimento das necessidades

dessa demanda especifica.
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O avanco ocorreu. Mas nao proporcionalmente a velocidade e intensidade que
a area demanda, infelizmente.

Alguns dentistas alegaram desconhecer os avan¢os na assisténcia odontologica
as pessoas com deficiéncia intelectual e, para isso, deram justificativas evasivas:
N&o tenho escutado nada sobre o assunto;
N&o tenho conhecimento a respeito;

N&o procurei me atualizar neste assunto, portanto desconheco;

Na verdade ndo sei responder sobre 0os avangos na area.

Outros alegam que nao houve avangos devido a “falta de interesse dos gestores” OU
“n&o vejo mudanca na rede publica”.

A dificuldade de encontrar profissionais capacitados para o atendimento de
pessoas com deficiéncia intelectual, o numero reduzido desses pacientes que procuram
atendimento odontologico e o baixo retorno financeiro que o atendimento a essas
pessoas promove foram as justificativas de alguns dos dentistas que acreditam que nao

houve avancos na assisténcia odontoldgica a essas pessoas:

Quando preciso de alguma especialidade de outra area que ndo é a minha,
tenho dificuldade de encontrar profissionais habilitados;

Acho que ndo ha interesse das classes odontologicas, ndo ha interesse devido
serem poucos pacientes e ndo é rentavel ndo. Acho que continua precéria, com
pouca assisténcia e pouco estimulo Governamental.

Quanto ao acesso dos deficientes intelectuais a assisténcia odontoldgica, 68,8%
dos entrevistados consideram que ha pouco acesso desses pacientes aos servigcos
odontologicos, 24,4% consideram acessivel e 6,66% acreditam que o0 acesso €

inexistente, conforme expressa o grafico 5:
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i Pouco acessivel M Acessivel LI Acesso inexistente

Grafico 5: Avaliagdo sobre o acesso a assisténcia odontologica por pessoas com deficiéncia
intelectual.

Aqueles que consideram que ha pouco acesso das pessoas com deficiéncia
intelectual a assisténcia odontologica declararam que sdo poucos o0s profissionais
habilitados para enfrentar as dificuldades inerentes ao atendimento a essa demanda de

pacientes, motivo pelo qual o acesso é reduzido:

Geralmente esses pacientes sdo atendidos em hospitais de referéncia, como o
HRAN e poucos sdo os dentistas que os atendem, devido as dificuldades
encontradas durante os atendimentos, o tempo gasto e a baixa remuneracao;
Dependendo da severidade da limitagdo, pode-se tornar menos acessivel;

Acredito que existam poucos profissionais realmente habilitados a tratar os
pacientes em questdo, assim, a oferta do servico € limitada;

Poucos especialistas e agendas para tais pacientes;

Conheco um profissional que atende pacientes com deficiéncia intelectual;
Poucos profissionais qualificados, poucas clinicas adaptadas, baixo interesse
por parte dos familiares, alto indice de desisténcia, baixo sucesso na

proservacao, recidiva alta;

Muito dependente do interesse de familiares e cuidadores, poucos profissionais
especializados e pouco interesse politico pela area;

Ha poucos profissionais habilitados para atendimentos mais complexos;

Sao poucos profissionais com preparo adequado para este tipo de paciente;
Profissionais se acham despreparados!;

Poucos profissionais e locais habilitados ao atendimento especializado;
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Acho pouco acessivel ou quase inexistente. Embora o numero de CDs
formados seja bem expressivo, o preparo desses profissionais para
atendimento com pacientes especiais é pequeno. Isso faz com que os
pacientes procurem setores de ensino para tratamento, o que muitas vezes nao
€ tao acessivel dependendo da localizacéo;

Infelizmente sdo poucos os profissionais que se dispbe a atendé-los. Isso
também se estende as outras necessidades especiais, como o0s diabéticos,
pacientes oncoldgicos, idosos, gravidas, doencas infecciosas ou autoimunes,
pacientes com disfun¢des hematol6gicas ou hepaticas, etc.;

O acesso a esse tipo de tratamento ainda € limitado por ndo haver tantos
profissionais atuantes nessa vertente.

Outros se referem a falta de servigos de referéncia, na rede publica de saude,

capazes de suprir as necessidades integrais dessas pessoas de maneira gratuita e

resoluta:

Desconheco se ha algum 6rgdo do governo que atenda as necessidades deles;

Eu ndo se para quais locais publicos (gratuitos) poderia encaminhar um
paciente nestas condicdes;

Infelizmente a populagdo tem pouco acesso as essas instituicbes
principalmente pela falta de tratamento interdisciplinar onde médicos e dentistas
ainda ndo se uniram para tal atendimento. Na regido onde resido quando
falamos em realizar procedimentos em centro cirdrgico, 0 médico na maioria
das vezes nao nos ajuda deixando-nos de méos atadas muitas vezes;

Poucos lugares com preparados;

Sao servicos pouco difundidos e uma area ainda pouco explorada pelos
profissionais;

Na rede publica ndo saberia indicar um centro de referéncia para atendimento
desses pacientes;

O acesso ainda € incipiente no servigo publico e caro para o servigo privado.

Um relato nos chamou a atencdo pelo fato de um dentista se referir a

necessidade de investimento em prevengao, que possui um baixo custo e proporciona

maior acesso aos servicos odontoldgicos.

Precisa melhorar muito o acesso ao tratamento desses pacientes, pois ndo ha
um servico de referéncia que preste tratamento humanizado, gratuito e resoluto.
Além disso, o Brasil precisa investir em prevencgédo, que é barata e acessivel e no
caso desses pacientes, acredito que € o caminho mais certo, para evitar
tratamentos mutiladores.
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Essa fala demonstra a preocupacédo do dentista em evitar a realizacdo de
tratamentos mutiladores, como o que o ocorreu com Victor, personagem da histéria de

vida narrada nessa pesquisa.

O preconceito também foi citado nas justificativas daqueles que consideram que

0 acesso aos servigcos odontoldgicos, para essa demanda de pessoas, é pouco:

Apesar da melhora, ainda necessitamos de mais interesse (e menos
preconceito) por parte dos colegas que atuam nas pontas;

Acho que o tratamento esta ficando um pouco mais acessivel, mas ainda vai
levar um tempo para que mais profissionais percam o preconceito e comecem a
atender mais em seus consultérios esses pacientes com limitagées;

Ha muito preconceito e pouco preparo dos profissionais e da estrutura, seja
publica ou privada.

Alguns dentistas relatam que a falta de interesse por parte dos cuidadores e
baixa procura por tratamento odontologico para essas pessoas € fator limitante para o
acesso aos servigcos odontoldgicos por parte desse publico especifico:

Dependente dos familiares;

Como ja falei ndo sei aonde esses pacientes procuram assisténcia. Tenho uma
clinica aqui em Brasilia que durante 10 anos funcionou em carater comunitario,
€ bastante conhecida, mas o indice de procura desses pacientes especiais foi
baixissimo, entdo néo sei onde eles estéo.
Ha aqueles que referem o alto custo dos tratamentos odontoldgicos para
pessoas com deficiéncia intelectual, principalmente quando o procedimento envolve a

sedacao e a necessidade de um médico anestesista:

Esses pacientes tem que ser submetidos a sedacdo endovenosa para
tratamento Odontolégico. Isso envolve um médico anestesista, custo alto.

Por fim, a falta de publicidade, no que se refere ao atendimento dessa clientela,

foi referida como fator restritivo do acesso aos tratamentos odontolégicos:

N&o vejo nos sites, andncios quaisquer alusdo a esses pacientes.

Alguns dos dentistas que consideram que a assisténcia odontoldgica as pessoas
com deficiéncia intelectual é acessivel as pessoas com deficiéncia intelectual, deram

respostas sem fundamentacéao:

Acessivel, da mesma forma que aos pacientes que ndo tem deficiéncia
intelectual;
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Facil acesso;

N&o tenho muitas informacges a respeito.

Outros justificaram ser acessivel, pois esses pacientes podem ser atendidos nos

centros de referéncia existentes em todo o Pais:

Podem ser atendidos nos centros de salde e nos CEOs;

Na rede publica € bem acessivel, pois temos os CEOs com atendimento aos
pacientes portadores de necessidades especiais;

Ha os CEOs que atendem e no DF ha unidades especializadas. Ainda na rede
privada sdo poucos;

Acesso maior em consultérios particulares tanto com especialistas na area e
maior informacao ao demais profissionais. Centros de atendimento em saude
publica;

Como protocolo, é feito um encaminhamento da UBS para o CEO (Centro de
Especialidades Odontolégicas), onde esse paciente com Deficiéncia intelectual
sera atendido;

Pelo menos na minha instituicdo ndo é negado atendimento a nenhum paciente
gue apresente deficiéncia intelectual,

H4 centros de tratamento publico para deficientes intelectuais. Na rede
particular, nunca percebi problemas.

O acesso aos servicos odontologicos foi justificado pelo preparo do profissional,

pela execucdo do plano de tratamento e pela persisténcia no atendimento a essas

pessoas:

Em qualquer atendimento particular, quando hd um plano de tratamento
adequado e persisténcia de ambas as partes, ele se conclui. Colaboracdo de
familiares;

A odontologia como um todo é necessario todo um preparo psicolégico do
profissional para exerce-la de forma adequada. Sendo assim pacientes com
maiores ou menores dificuldades intelectuais sdo mais um detalhe!.

Ja os que consideraram 0 acesso inexistente, ndo justificaram suas respostas e

apenas 01 alegou ser inexistente: “assim como outros”.

Assim, o0 acesso de pessoas com deficiéncia intelectual aos servicos de saude

no ambito da odontologia foi considerado, pela maioria dos dentistas, ou seja 76%,

COmMoO pouco ou inexistente, o que de fato se concretiza em algumas falas que retratam

preconceito em atender essa demanda de pessoas, dificuldades durante a realizacao

dos procedimentos, falta de habilitagdo profissional, desconhecimento quanto a



115

existéncia de centros de referéncia e inexisténcia de propaganda voltada ao
atendimento odontolégico deste publico alvo, que, apesar de possuir muitas

necessidades acumuladas, continua invisivel aos olhos da sociedade.



116

6 DISCUSSAO

“No outro dia que eu tava no quarto esperando, ai ele foi 14 e falou com
minha mae, mas ndo conversou nada comigo. Eu ndo sabia 0 que qué eu
iria fazer, o que eu deveria fazer. (emocionado) Ai depois veio o médico,

conversou com a minha méae, falou. Pra mim, ele nem olhou.” (Victor)

A analise dos contelidos levantados na histéria de vida e nos questionarios
respondidos pelos dentistas do Distrito Federal possibilitou estabelecer uma correlagéo
entre a assisténcia odontolégica aos deficientes intelectuais e as questdes bioéticas
gue permeiam essa pratica.

Atualmente, o conceito de deficiéncia intelectual esta inserido na perspectiva da
incluséo social e utiliza um modelo multidimensional, completo e eficiente, pois se
baseia na avaliacdo das habilidades intelectuais, comportamento adaptativo,
participacdol/interacdo, papéis sociais e saude, demonstrando mais respeito e dignidade
para com estas pessoas (04).

Diniz (06) afirma que a falta de um consenso sobre quais variagdes de
habilidades e funcionalidades caracterizariam as deficiéncias, gera dificuldades na
assisténcia a saude das pessoas com deficiéncia intelectual. No que diz respeito a
capacidade de aprender, John Locke (19), defensor do ensino e da experiéncia na
supressdo da caréncia intelectual, demonstrou que o deficiente intelectual € capaz de
aprender e se desenvolver intelectualmente, mesmo que leve mais tempo e/ou precise
de apoio na escola e no trabalho.

Nessa pesquisa, observou-se que o repertério comportamental da pessoa com
deficiéncia intelectual estudada, caracteriza-se por um déficit cognitivo moderado,
representado por pouca habilidade assertiva em lidar com criticas, em recusar e
discordar e naquelas relacionadas a dificuldade na emissdo de componentes
expressivos, verbais e ndo verbais, entretanto, foi alfabetizado em escola especial,
consegue se comunicar razoavelmente e é capaz de realizar, com algumas limitacdes,

autocuidados, ajudar em casa e trabalhar. A narrativa familiar demonstra todo o
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contexto do cuidado com a pessoa com deficiéncia intelectual, tanto no lidar
cotidianamente, quanto na valorizacdo de suas necessidades para a garantia e a
protecdo de sua qualidade de vida, e, reforca a ideia de que deficiéncia ndo quer dizer
incapacidade. A deficiéncia intelectual € inerente a pessoa, isto &, faz parte de sua
condicdo pessoal. A incapacidade, por sua vez, é consequéncia das barreiras
estabelecidas pelo meio onde os deficientes estédo inseridos, que em muitos casos, nao
da oportunidade a pessoa com deficiéncia intelectual de mostrar sua capacidade.

Schmidt (76) considera que as pessoas com deficiéncia intelectual apresentam
péssimas condicbes de saude bucal, 0 que em muitos casos transforma o prazer da
alimentacdo em dor e sofrimento. De acordo com o relatado pelos dentistas que
atendem a esse perfil de pacientes, os deficientes intelectuais apresentam
necessidades odontolégicas acumuladas e, além disso, a descontinuidade no
tratamento dificulta a assisténcia e a manutencéo da saude bucal desses pacientes.

Sampaio (05), Marchioni (77) e Toledo (78) afirmam que existem dificuldades no
atendimento odontologico aos deficientes intelectuais relacionadas a deficiéncia e aos
proprios profissionais que devem ser conhecidas e superadas. Para os dentistas que
atendem a essa demanda, as limitagdes na compreensao, a falta de colaboracdo e de
comunicacao, o preconceito e a falta de profissionais habilitados sao desafios a serem
enfrentados no cuidado a saude bucal dessas pessoas.

Marchioni (77) e Toledo (78) ressaltam que as criangcas com deficiéncia
intelectual geralmente sdo incapazes de cooperar totalmente com o cirurgido-dentista,
porém se as instru¢des forem transmitidas de maneira adequada ao seu entendimento
e se foram utilizadas técnicas corretas de manejo do paciente no consultério
odontoldgico, ha colaboracéo e participacdo, durante o tratamento. No caso do Victor,
ele jA havia realizado diversos tratamentos em ambito ambulatorial, entretanto, a
dificuldade de colaboracdo limitou a pratica assistencial, sendo necessario
encaminhamento para execuc¢do do procedimento, em centro cirurgico.

O sentimento familiar com relacdo a essas dificuldades reside no fato do
deficiente ndo colaborar com o que sera executado, necessitando na maioria dos casos
de contencdo, o que vai se tornando ineficiente, na medida em que ele cresce.

Consequentemente, outros métodos mais invasivos precisam ser instituidos, dentre
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eles a sedagdo endovenosa e a anestesia geral em centro cirdrgico, o que além de
oneroso, gera inseguranca, medo e ansiedade por parte do paciente e de seus pais
(78).

Tomita e Fagote (75) afirmam que esse quadro é o reflexo da falta de vivéncia
clinica dos cirurgides-dentistas e de recursos odontolégicos, mesmo nos centros
hospitalares, para tratamento preventivo, cirargico-restaurador e reabilitador. Além
disso, os relatos dos dentistas entrevistados nesta pesquisa acrescentam que o maior
tempo decorrido para o atendimento dessa clientela, a baixa remuneracédo e o
preconceito que fazem com que a assisténcia odontologica a esses pacientes se
restrinja aos profissionais vinculados as faculdades de ensino, aos hospitais publicos e
aos pouquissimos consultorios particulares. As narrativas familiares corroboram com
essas afirmacdes ao se referirem aos tratamentos odontoldgicos pelos quais Victor foi
submetido, que de maneira geral aconteceram em faculdades, associa¢cbes e hospitais
publicos.

A bioética, por sua vez, insere-se nas discussdes da ética aplicada, responsavel
por nortear a solugéo dos problemas e as implicacdes éticas originadas dos problemas
sociais, da relacao profissional de saude/pacientes, das pesquisas cientificas e ainda,
das questdes éticas impostas pelo desenvolvimento biotecnocientifico, politicas e social
(20).

De acordo com Barchifontaine (17), a bioética atual preocupa-se em proteger 0s
vulneraveis, isto €, pessoas que sofrem necessidades ndo atendidas, por
impossibilidade ou incapacidade, tornando-o predisposto a sofrer danos. Neste contexto,
pessoas com deficiéncia intelectual precisam de protecdo na condicdo de vulneraveis,
necessitando de assisténcia para superar a causa de sua fraqueza. Devido a
capacidade reduzida de proteger seus interesses e a situacdo de vulnerabilidade em
gue se encontram, as pessoas intelectualmente comprometidas sdo susceptiveis a
sofrer maiores danos fisicos, psicoldgicos e sociais.

A historia de vida de Victor demonstra diferentes contextos de vulnerabilidade.
No plano pessoal, Victor e sua familia sdo vulnerados pela deficiéncia intelectual,
vivenciada plenamente por ele e acompanhada por seus pais. Além disso, a pouca

instrucdo e a baixa renda familiar, aliados a condic&o social que ocupam e ao acesso
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limitado a informacgé&o, colocam a familia no ambito da vulnerabilidade social. O fato de
Victor possuir uma deficiéncia, estar na condicdo de paciente, ser menor de idade a
eépoca e estar condicionado as determinacdes de seus pais, insere-0 também no
contexto da vulnerabilidade clinica.

A vulnerabilidade humana e a integridade pessoal devem ser protegidas. O
principio de protecéo, defendido por Kottow (55), Schramm e Pontes (11), coloca o
Estado para assumir suas obrigacdes sanitarias para com as populacdes humanas
consideradas em seus contextos macro, isto €, naturais, culturais, sociais e eco
ambientais.

O principio de protecdo pretende garantir a gratuidade que se caracteriza por
oferecer espontaneamente a protecdo como um servi¢o gratuito; a vinculagéo, isto €, a
prote¢cdo com um compromisso irrenunciavel e a cobertura efetiva das necessidades do
afetado que merecem legitimamente protegao (11).

Ja4 a Bioética de Intervencdo aborda temas sociopoliticos da atualidade e
incorpora as questfes éticas impostas pelo desenvolvimento biotecnocientifico e a
assimetria da relacédo profissional-paciente, mas também situacbes relacionadas as
politicas de saude e as desigualdades sociais. A Bioética de Intervencao analisa de
maneira complexa a realidade vivida nos paises da America Latina, dentre eles o Brasil,
e, discute justica sanitaria, inclusdo social e cidadania tendo como suporte o carater
social e politico (10).

Nessa linha de pensamento, € importante refletir sobre os servigos de salde do
Distrito Federal. Essa pesquisa demonstrou que 0s servigos publicos existentes sao de
dificil acesso, desvinculados e exercem suas acdes de maneira restrita, fazendo com
gue o deficiente intelectual e seus cuidadores precisem buscar ajuda, para o tratamento
integral de que necessitam, em diferentes lugares, tornando necessario o deslocamento
entre varios pontos do Distrito Federal. Tal trajeto, se realizado cotidianamente, é
cansativo e em longo prazo se torna inviavel para muitas pessoas. Assim, para essa
demanda, ndo existe um servico de saude que ofereca um tratamento multiprofissional,
facilite a vida dos deficientes e cuidadores, proporcione uma melhor qualidade de vida e

possibilite o exercicio da cidadania e o respeito a dignidade.
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7

A falta de acesso a cuidados basicos de saude também é uma forma de
vulnerabilidade. A vulnerabilidade que acompanha a falta de recursos basicos agrava-
se quando as pessoas adoecem ou precisam de cuidados de saude. A total extensdo
das necessidades de saude ndo satisfeitas, combinada com a pobreza e a exclusédo
social, torna as populacdes, em particular aquelas que estdo doentes, altamente
suscetiveis a sofre danos, a exploracéo e/ou coercao.

Considerando o ultimo Censo realizado pelo IBGE (02) em 2010, faz-se
necessario a efetivagéo de politicas publicas inclusivas direcionadas a essa populagéo.
A inclusdo social, para Sassaki (65, 66), € um processo pelo qual a sociedade se
adapta a incluir, em seus sistemas sociais gerais, pessoas especiais e estas se
preparam para assumir seus papeéis na sociedade. O movimento social de deficientes
se constituiu e conseguiu implantar o modelo social da deficiéncia, na tentativa de
superar as visdes e politicas segregacionistas por politicas de carater inclusivas,
impulsionando agbes governamentais nesse sentido.

No final da década de 80 e inicio da década de 90, no Brasil, foram publicadas
diversas normas que objetivavam diminuir a excluséo social dos deficientes, dentre elas
a Lei n° 7853/89 que dispde sobre a Politica Nacional de Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia e o Decreto Legislativo n°186/2008 que aprova o texto da
Convencéao sobre Direitos da Pessoa com Deficiéncia, proporcionando um tratamento
igualitario, promovendo a socializacdo e garantindo oportunidades, com a consequente
melhoria na qualidade de vida dessas pessoas, entretanto, para que de fato isso
aconteca e as politicas publicas avancem na perspectiva da inclusdo dos deficientes
intelectuais, € necessario dar oportunidade a essas pessoas e a seus cuidadores de
participar dos processos de construcdo das normativas.

No ambito da assisténcia odontoldgica, importa considerar que, em 2012, com a
reformulacdo no Cédigo de Etica Odontolégica (72), foram observados avangos na
regulamentacdo e na orientacdo dos profissionais com relacdo a conduta frente aos
colegas e nas questbes éticas que permeiam a relacdo profissional/paciente, com
énfase no exercicio da autonomia por meio do Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido.
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Por outro lado, observa-se que essas normativas provavelmente influenciaram as
respostas positivas da maioria dos dentistas, no que se refere a existéncia de avancos
na assisténcia odontologica as pessoas com deficiéncia intelectual, entretanto, €
importante ressaltar que, apesar dos movimentos sociais para afirmar a dignidade dos
deficientes, buscando desconstruir estigmas sociais, na pratica, ainda ndo ha melhorias
suficientes, pois a sociedade ndo oportuniza 0 acesso aos servicos para esse publico
alvo e ndo exerce efetivamente os dispostos nas Leis e nos Codigos de conduta ética.
Esse fato pode ser comprovado se considerarmos que os dentistas entrevistados nesta
pesquisa, demonstram despreparo para com essas pessoas, por ndo atenderam a essa
demanda de pacientes rotineiramente em seus consultérios particulares, ndo buscarem
atualizacdo nessa éarea especifica, ndo fornecerem rotineiramente informacdes aos
pacientes e, na grande maioria, ndo usarem o TCLE, o que restringe o acesso aos
servicos odontolégicos, sujeita os deficientes/familiares a buscar o atendimento
insuficiente oferecido da rede publica de sadde e, ainda, limita o exercicio de suas
autonomias.

Assim, é necessario que, desde a formacao profissional, haja uma preocupacéo
com a abordagem especializada da pratica odontolégica para com as pessoas com
deficiéncia intelectual e, que essa abordagem venha ao encontro das politicas do
Ministério da Saude, principalmente no que diz respeito a promoc¢ao e a prevencao da
saude bucal. Além disso, a construcdo e articulacdo da rede de saude publica, de
maneira pactuada entre gestores e trabalhadores, que coloquem em prética os servicos
odontoldgicos de referéncia e contra-referéncia, tornando-os acessiveis as pessoas
com deficiéncia intelectual ainda precisam avancar para acontecer de fato.

Na pratica assistencial, € importante compreender que o sucesso do tratamento
odontoldgico em pacientes especiais hdo depende exclusivamente do conhecimento da
conduta legal, mas também de um preparo tedrico-pratico para conhecer as doencas de
base, a natureza das deficiéncias fisicas, intelectuais, emocionais e sociais desses
pacientes, os tratamentos médicos para estas doencas, os dados relacionados a
exames complementares laboratoriais e de imagem, e os cuidados especiais diante das

condicOes sistémicas encontradas nessas pessoas. Todo esse conhecimento exige um
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tempo de aprendizagem para que o profissional da Odontologia se sinta seguro para o
manejo desses pacientes.

Além disso, a reflexdo sobre as diferentes questdes bioéticas envolvidas nas
relacées terapéuticas protagonizadas pelos profissionais e 0s pacientes devem ser
observadas, como por exemplo, o0 respeito a autonomia, 0 paternalismo, a
responsabilidade, o cuidado, a solidariedade, o comprometimento, a alteridade e a
tolerancia.

A autonomia é a capacidade de se governar por si mesmo. Significa autogoverno,
autodeterminacdo da pessoa de tomar decisdes que afetem sua vida, sua integridade
fisico-psiquica e suas relagdes sociais e, segundo Mundz (12), refere-se a capacidade
de o ser humano decidir o que é “bom” ou o que é o seu “bem-estar”. Portanto, 0s
deficientes intelectuais que possuem déficits de poder, inteligéncia, educacgéao, recursos,
forcas ou outros atributos, tem sua capacidade de autodeterminagao reduzida e, com
isso, podem apresentar dificuldades para proteger seus proprios interesses.

Analisando objetivamente os limites do exercicio da autonomia das pessoas com
deficiéncia intelectual e corroborando com o entendimento de Sampaio (05), Mouradian
(29) e Costa (31), que afirmam que essas pessoas possuem autonomia reduzida ou em
construcdo, entende-se que a pratica da autonomia por essas pessoas deve se basear
no tipo de deficiéncia, no grau de entendimento e de adaptacdo comportamental diante
do tratamento necessario, sendo a sua autonomia respeitada dentro destes limites.

A instrucdo e a orientagdo, proporcionada por seus pais ou outra pessoa
responsével pelo deficiente intelectual, deve levar em conta as capacidades que ele
possui de exercer direitos a favor de si mesmo. O respeito a autonomia progressiva,
aplicado as pessoas com deficiéncia Intelectual no contexto assistencial, gera a
possibilidade delas fazerem parte do processo de decisdo sobre os tratamentos e o0s
procedimentos na medida do seu desenvolvimento cognitivo e moral. Com isso, a
deficiéncia intelectual passa a ser considerada como uma experiéncia ndo Unica, fixa e
universal, permitindo que o deficiente intelectual assuma gradualmente
responsabilidade em diferentes areas de suas vidas.

Esse entendimento € compartilhado por quase todos os dentistas entrevistados

nesta pesquisa, pois alegam fornecer informagdes sobre o tratamento proposto para 0s
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familiares ou acompanhantes e para o deficiente, respeitando as suas limita¢des, o que
de fato € extremamente importante para criar um elo entre o profissional e o paciente,
minimizando possiveis conflitos nessa relagéo.

A falta de participacdo do paciente na tomada de decisbes sobre o0 seu
tratamento € uma violagdo ao principio da autonomia, pois ninguém pode exercer
plenamente o direito de consentir por outra pessoa; o0 consentimento é um ato individual,
indelegavel. Assim, o paciente com deficiéncia intelectual deve possuir poder de
autodeterminacdo, dentro dos seus proprios limites, e seus familiares ndo devem ser o0s
Unicos responsaveis pelas tomadas de decisdes. Os familiares devem sim, ser
corresponsaveis, interagindo com o deficiente e o cirurgido-dentista na tomada de
decisdes.

Ao lidar com individuos que possuem limitagdo em sua capacidade de tomar
decisdes autbnomas, cabe ao profissional de saude reconhecer as dificuldades e
proteger os interesses de acfes prejudiciais ao bem-estar fisico, psicoldgico e social
dessas pessoas. As circunstancias de vulnerabilidade em que se encontram devem ser
observadas, a fim de garantir os seus direitos e proteger a sua dignidade.

Importante ressaltar que existe indicacdo de tratamento odontoldgico sobre
anestesia geral para pacientes com diversos tipos de comprometimento, conforme se
estabeleceu no Protocolo de Atendimento Odontolégico a Pacientes Portadores de
Necessidades Especiais do Conselho Federal de Odontologia (73), considerando, para
certos casos, as intervengdes menos conservadoras como as exodontias parciais ou
totais em detrimento das reabilitadoras. Entretanto, de acordo com a Bioética da
Intervencéo, o cirurgido-dentista precisa adotar um comportamento prudente: conhecer
cada paciente individualmente e analisar as particularidades de cada caso, mesmo na
vigéncia de um protocolo a ser seguido. O profissional tem autonomia para decidir
como, quando e onde intervir, de acordo com seus principios éticos e seus
conhecimentos adquiridos.

Uma boa relacao profissional/paciente é fundamental para a garantia do sucesso
terapéutico. N&o basta uma técnica correta, € necessario o esclarecimento prévio. As
partes devem acordar sobre o que serd realizado. A assinatura do Termo de

Consentimento/Assentimento Livre e Esclarecido, conforme afirmam Souza (42), Maluf
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(43) e Nunes (44), é importante para oficializar o entendimento acordado entre o
profissional, o paciente e seus familiares. Assim, se a pessoa com deficiéncia intelectual
nao pode entender ou se manifestar sobre a remocéo cirdrgica de todos os seus dentes,
0 cirurgido-dentista deve, além de agir com beneficéncia, explicar a ele o que iréa
acontecer e firmar um compromisso em comum acordo com ele e 0s seus
representantes legais. Essa conduta proporciona um envolvimento maior do paciente e
de seus familiares, divide as responsabilidades e expectativas, e garante maior
transparéncia no relacionamento.

Por outro lado, a postura profissional que ignora ou negligencia o uso do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, conforme observado nas narrativas de Victor e
seus pais, assim como em algumas falas dos dentistas entrevistados nessa pesquisa, é
inadmissivel, pois o desrespeito a capacidade do paciente/familiares de tomar suas
proprias decisdes ultrapassa a beneficéncia e usa a dominacdo, o poder técnico e a
autoridade na relacdo profissional e paciente. No caso do Victor, o profissional
provavelmente agiu visando o bem do paciente, entretanto, de maneira unilateral e
impositiva, suprimiu a necessidade de assentimento e, consequentemente, restringiu a
sua autonomia, gerando consequéncias graves, de ordem fisica para o paciente e
emocional, moral e ética para todos os envolvidos.

As repercussbes de ordem fisica refletiram no dano estético, fonético,
mastigatorio e de degluticdo caracterizado pela remocéao total dos dentes de Victor. As
repercussfes de ordem emocional dizem respeito as modificacbes em sua maneira de
agir, comunicar-se e relacionar-se socialmente e as repercussfes afetivas e de atitude
de Victor, seus pais e do dentista que o atendeu no centro cirdrgico se caracterizaram
nas mudancas comportamentais. Ja as consequéncias de ordem moral e ética foram
aguelas advindas do desrespeito a autonomia e da desconsideracdo do contexto de
vulnerabilidade em que Victor e seus pais estavam inseridos.

A Bioética de Protecao, por sua vez, dispde-se a auxiliar na solugdo dos conflitos
morais em saude publica nos paises em desenvolvimento, pois se aplica a qualquer
pessoa que ndo possa se defender sozinha ou autonomamente, por alguma razao
independente de sua vontade e suas capacidades. No campo da saude publica, coloca

0 Estado para assumir o compromisso de responsabilidade social com os necessitados,
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ou seja, com aqueles considerados vulnerados. Assim, cabe a Bioética de Protec&o dar
0 suporte necessario para que o individuo desenvolva suas capacidades de fazer
escolhas conscientemente, o que ndo acontece sempre com os individuos e com as
populacdes consideradas suscetiveis.

Coelho, Krause e Lima (07) relatam que bioética contemporanea pensa 0S
conflitos e dilemas bioéticos com uma visdo além dos quatro principios vigentes,
enfocando o0s aspectos historicos, socioculturais, psicossociais, emocionais e
econdmicos e incorporado-0s nos processos de tomada de decisé&o.

A Bioética da Intervencdo, segundo Garrafa (10) , preocupa-se com questdes
gue ainda persistem no seio da sociedade, como a exclusdo das populacées
marginalizadas ao acesso as conquistas do desenvolvimento cientifico e tecnoldgico, e
trabalha aspectos como a vulnerabilidade e integridade humana, a responsabilidade
social, igualdade e equidade; com o enfoque sobre questdes de saude publica, como é
0 caso da assisténcia a saude bucal das pessoas com deficiéncia intelectual.

As reflexbes da Bioética da Intervencdo partem de uma abordagem global e
plural que envolve as questdes bioéticas persistentes e emergentes que acontecem na
realidade vivenciada pelas pessoas e pelas coletividades, buscando resolver os
conflitos na area da saude a partir de uma otica da equidade, da justica e dos direitos
humanos, incorporando o discurso da cidadania expandida pelo qual os direitos estao
além das garantias asseguradas pelo Estado (10, 20).

As Bioéticas de Intervencdo e Protecao sao importantes ferramentas para o
debate das questbes éticas que envolvem politicas publicas de saude direcionadas a
formacao profissional e a assisténcia a saude. A andlise bioética deve estender-se as
discussbes e deliberacdes sobre os direitos sociais de pessoas com deficiéncia
intelectual, nas instancias politicas e comunitarias, a fim de possibilitar a implementacao
de direitos sociais especificos para essas pessoas, destinados a reduzir as
desigualdades sociais e contribuir para a verdadeira integracao social.

E com base na Bioética da Intervencdo que as discussbes éticas em saude,
voltadas para o atendimento humanizado, eficiente e coerente com as necessidades
das pessoas com deficiéncia intelectual, devem se pautar, a fim de favorecer a

construcdo de sistemas sanitarios mais acessiveis para essa populacdo e
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principalmente possibilitar o exercicio da cidadania, promover a justica social e garantir

os direitos humanos.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudou pretendeu refletir sobre a assisténcia odontoldgica as pessoas com
deficiéncia intelectual e seus aspectos bioéticos, com énfase na autonomia e na
vulnerabilidade, e as dificuldades encontradas durante o atendimento odontolégico a
essa populacédo especifica.

Para tanto, buscou apoio na abordagem qualitativa que, por meio das narrativas
de uma histéria de vida, trouxe a tona o debate sobre a qualidade da assisténcia a
saude bucal e os aspectos bioéticos que permeiam essa préatica. Concomitantemente,
foram analisadas as respostas de 45 dentistas, sobre os avancos e desafios que
permeiam a assisténcia odontoldgica voltada a pessoa com deficiéncia intelectual.

As narrativas, vinculadas a histéria de vida tematica de uma pessoa com
deficiéncia intelectual e de seus pais, sobre a experiéncia na assisténcia odontolégica
gue resultou na exodontia total, tiveram como representacdes as dificuldades durante o
tratamento odontoldgico, o desrespeito a autonomia, o contexto da vulnerabilidade onde
estdo inseridos, e revelaram o preconceito, o estigma e a negacdo da subjetividade,
chegando a invisibilidade da pessoa com deficiéncia intelectual.

A metodologia utilizada foi pertinente e permitiu responder aos questionamentos
sobre os avancos e desafios na qualidade da assisténcia odontoldgica as pessoas com
deficiéncia intelectual no que tange a assisténcia e ao preparo dos profissionais
dentistas no ambito do Distrito Federal, a luz da bioética.

Essa pesquisa evidenciou que 0s servicos publicos existentes sdo de dificil
acesso e desvinculados, exercendo suas acdes de maneira restrita e fazendo com que
a pessoa com deficiéncia intelectual e seus cuidadores precisem buscar 0s servicos
para o tratamento integral de que necessitam, em diferentes lugares.

Além disso, verificou-se que a assisténcia odontolégica as pessoas com
deficiéncia intelectual € permeada por dificuldades inerentes a prépria deficiéncia, como
as limitacbes na comunicacao/entendimento do paciente, que restringem o
condicionamento e a colaboragao; dificuldades relativas aos profissionais da area,

relacionadas a falta de preparo/conhecimento, ao maior tempo decorrido para o
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atendimento dessa clientela e a baixa remuneracéo e dificuldades de ordem social,
como o preconceito e a negacao da subjetividade e aquelas relacionadas as politicas
publicas de saude, como a insuficiéncia da rede de atencdo a saude e dos recursos
disponiveis, que, mescladas, fazem com que a assisténcia odontoldégica a esses
pacientes se restrinja aos pouquissimos profissionais vinculados as faculdades de
ensino, aos hospitais publicos e aos consultorios particulares.

No que diz respeito as questdes bioéticas que permeiam a pratica clinico-
assistencial as pessoas com deficiéncia intelectual, verificou-se que o exercicio da
autonomia por estas pessoas se encontra distante do preconizado pela Declaracéo
Universal de Bioética e Direitos Humanos da UNESCO e que a vulnerabilidade em que
estdo inseridas, se incompreendida, impossibilita o exercicio dos direitos fundamentais,
ferindo a sua dignidade e de seus cuidadores.

As pessoas com deficiéncia intelectual e/ou com autonomia em construgéao
podem ndo compreender a real necessidade do procedimento, mas devem participar do
processo de tomada de decisdo, fornecendo o seu assentimento no que se refere a
gualquer conduta clinica, dentro de suas proprias limitagcdes. O respeito a autonomia
progressiva, no contexto assistencial, possibilita as pessoas com deficiéncia intelectual
fazerem parte do processo de decisdo sobre os tratamentos e os procedimentos na
medida do seu desenvolvimento cognitivo e moral. Para tal, é fundamental que o
profissional forneca as informacdes sobre o procedimento a ser instituido, esclarecendo
davidas e obtendo a assinatura do Termo de Assentimento/Consentimento Livre e
Esclarecido, pois a conduta que respeita a autonomia, certamente proporciona um
envolvimento maior do paciente e de seus familiares, e divide as responsabilidades e
expectativas, garantindo maior transparéncia na relacéo.

Diante de um protocolo previamente instituido, o profissional tem o dever legal e
ético de verificar 0 que esta sendo proposto, analisar autonomamente o que sera
realizado e executar, dentro de seu conhecimento técnico, o melhor para o paciente,
respeitando os preceitos bioéticos. Os atos que ferem a autonomia do paciente geram
repercussodes, de ordem afetiva, intelectual e de atitude permanentes.

A vulnerabilidade humana e a integridade pessoal precisam ser protegidas e

cabe ao Estado assumir suas obriga¢6es sanitarias para com as populagées humanas



129

consideradas em seus contextos macro. Apesar da existéncia de politicas publicas
voltadas para o atendimento a saude de pessoas com deficiéncia intelectual, ainda nao
existem acdes organizadas para enfrentar o problema em sua integralidade, de maneira
a canalizar recursos e aperfeicoar o seu uso.

Além disso, verificou-se 0 pouco conhecimento dos dentistas sobre as leis que
regem o atendimento a saude bucal das pessoas com deficiéncia intelectual, que
demonstra a necessidade de conscientizacdo desses profissionais, a fim de evitar
ilicitude na prética assistencial.

Como sugestbes de melhoria da assisténcia a saude bucal as pessoas com
deficiéncia intelectual, ttm-se a participacdo nas discussdes sobre as politicas publicas
em saude, de forma a possibilitar a inclusdo desses atores, na formulacao de leis que
garantam os seus direitos. Além disso, no Distrito Federal, ha a necessidade de
fortalecimento da rede de atendimento em saude das pessoas com deficiéncia
intelectual, onde equipes multidisciplinares possam interagir para solucionar 0s
problemas advindos da deficiéncia e promover a qualidade de vida dessas pessoas e
de seus cuidadores.

Faz-se necesséario que estratégias em saude bucal sejam implementadas no
ambito dos programas existentes na atengcdo primaria, de maneira a possibilitar acbes
de promocao e prevencdo da saude, além do fortalecimento da referéncia e da contra-
referéncia e da perspectiva de criagcdo de centros especializados para essa referéncia
O preparo dos dentistas no atendimento odontolégico a essa demanda de pacientes é
fundamental para a garantia da incluséo.

Na visdo das Bioéticas de Intervencdo e de Protecdo, o reconhecimento da
saude como qualidade de vida, da doenca como socialmente produzida e do Estado
como responsavel pelos vulneraveis, reforca a necessidade de se promover
discussdes/reflexdes éticas sobre os conflitos existentes nas praticas assistenciais em
saude, para possibilitar o exercicio da cidadania, a promo¢do da justica social e 0

respeito a dignidade da pessoa humana.

Entdo peco pra eles ndo fazer isso com ninguém, né. Se eles for atender
algum... algum paciente que tenha deficiéncia, que tenha juizo, né.(Victor)
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APENDICE A — ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA O PACIENTE

Roteiro de entrevista para o Paciente

Pode me falar sobre vocé:

¢ Informacbes sobre a sua pessoa: nome, idade, o que faz (estudo/trabalho), o
gue gosta de fazer, sua familia, amigos, etc.

Conte-me sobre a sua experiéncia no atendimento odontoldgico a que vocé foi
submetido no Hospital da Asa Norte, em 2009?

Alguém perguntou a vocé, se vocé queria extrair todos os seus dentes?
Se alguém tivesse perguntado, qual seria a sua resposta?

Como foi para vocé quando acordou da cirurgia?

Quem estava com vocé?

Como vocé se sentiu depois que saiu do hospital?

¢ O que mudou na sua vida apés a extracao dos seus dentes?
e O que vocé fez?

e Alguém o ajudou?

e Como foi a participacao da familia/ terceiros?

e Falar da vivéncia dos novos atendimentos odontolégicos.

Como vocé se sente em relacdo a sua vida agora?

Considerando o que vocé passou, 0 que voceé falaria para os dentistas que irao
cuidar ou que cuidam de pessoas com deficiéncia intelectual?
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APENDICE B — ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA OS PAIS

Roteiro de entrevista para os pais

1) Pode me falar sobre vocé:

Informacgdes sobre a sua pessoa: nome, idade, o que faz (estudo/trabalho),
renda média familiar, o que gosta de fazer, sua familia, seu filho, amigos, etc.

2) Conte-me sobre a experiéncia no atendimento odontologico a que seu filho foi
submetido no Hospital da Asa Norte, em 2009?

3)

4)

5)

Alguém perguntou a vocé, se vocé queria que fossem extraidos todos os
dentes do seu filho?

Se alguém tivesse perguntado, qual seria a sua resposta?

O que vocé acha que o seu filho responderia, se alguém tivesse perguntado
para ele se ele queria tirar todos os dentes?

Como foi para vocé quando ele acordou da cirurgia?
Quem estava ele estava?
O que ele disse no primeiro momento em que encontrou com vocé?

Como vocé se sentiu depois que saiu do hospital?

Que mudancas vocé notou no comportamento do seu filho?
O que vocé fez?

Alguém te ajudou?

Como foi a participacéo da familia/ terceiros?

Falar da vivéncia dos novos atendimentos odontolégicos.

Como vocé se sente em relagdo a sua vida agora?

Considerando o que vocé passou, 0 que voceé falaria para os dentistas que irdo
cuidar ou que cuidam de pessoas com deficiéncia intelectual?
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APENDICE C — QUESTIONARIO PARA OS DENTISTAS

S

Questionario para os dentistas

ldade:

Sexo:

( ) feminino ( )masculino

Estado civil:

( ) solteiro ( )casado ( )divorciado( )convivente () Viavo
Renda salarial (considerando o salario minimo):

() Até 03 salérios ( ) De 03 a 05 salarios () Mais de 05 salarios
Vinculo institucional:

( ) publico ( )privado ( )ambos

Titulagdo maior:

( ) Graduacao ( ) Especializacao ( )Mestrado ( )Doutorado

1. Ha quanto tempo vocé esta formado?
() até 05 anos
( ) de 05 a 10 anos

( ) mais de 10 anos

2. Possui especialidade?
()sim () nao

Se sim, favor informar qual ou quais?

3. Vocé sabe diagnosticar/reconhecer um paciente com deficiéncia intelectual?

() sim ( ) ndo
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4. Em relagéo ao atendimento de pessoas com deficiéncia intelectual, vocé:
( ) Atendeu
() Atende
( ) Nao atende
( ) nunca atendeu

Vocé pode apontar as razdes?

5. Quando vocé realizou ou realiza o atendimento aos deficientes intelectuais, qual
o local usado?
( ) rede publica de saude ( ) consultorio/clinica particular ( ) ambos

( ) Néo se aplica

6. Na sua opinido, quais as maiores dificuldades encontradas no atendimento
odontoldgico de pacientes com deficiéncia intelectual?
( ) macroglossia () falta de colaboracdo ( ) limitagdes na compreenséo
( )riscos anestésicos ( ) hipermotricidade ( ) falta de comunicacéo
( ) necessidades odontolégicas acumuladas ( ) baixo interesse familiar
( ) falta de profissionais habilitados ( ) preconceito ( ) sialorréia
( ) descontinuidade no tratamento

() Outras: descrever:

7. Como vocé se comporta diante do deficiente?

() realizo o atendimento e n&o forneco informacdes sobre o tratamento proposto,
pois acredito que o deficiente intelectual € incapaz de entender o que sera
realizado.

() realizo o atendimento e fornego informagdes sobre o tratamento proposto para
os familiares ou acompanhantes, visto que o deficiente intelectual é incapaz de
entender o que sera realizado;

() realizo o atendimento e forneco informacdes sobre o tratamento proposto para
os para os familiares ou acompanhantes e para o deficiente, respeitando as suas

limitacdes.
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8. Vocé utiliza o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ?
( ) Sim, previamente a todos os atendimentos;
() Sim, nos casos em que percebo que poderei ter problemas com o paciente ou
familiar
( ) As vezes, quando me lembro
( ) Nao, acho desnecessario

( ) Nao, mas sei que € necessario

9. Vocé conhece as legislagbes que regem o atendimento de pacientes com
necessidades especiais?
()sim ( ) ndo

Poderia comentar?

10.Vocé considera que houve avangos na assisténcia odontolégica aos pacientes
com deficiéncia nos ultimos cinco anos?
()sim ( ) néo

Justifique a sua dltima resposta

11.Como vocé considera o acesso a assisténcia odontoldgica dos pacientes com
deficiéncia intelectual?
( ) bastante acessivel
( ) acessivel
( ) pouco acessivel

() inexistente



145

APENDICE D — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE

O (a) Senhor (a) estd sendo convidado(a) a participar do projeto “A atencédo
odontoldgica aos pacientes com deficiéncia intelectual a luz da Bioética.” O
estudo sera realizado para a elaboracdo de dissertacdo de mestrado académico em
Bioética na Universidade de Brasilia, e de publicacdo cientifica, orientada pela
Professora Maria da Gléria Lima, Associada ao Departamento de Enfermagem da

Universidade de Brasilia ( e-mail: limamg@unb.br). O objetivo desta pesquisa é analisar

0S avancos bioéticos na assisténcia odontoldégica aos pacientes com deficiéncia
intelectual junto aos profissionais dentistas das redes publica e privada do Distrito
Federal, tomando como reflexdo a narrativa de um paciente com deficiéncia intelectual
submetido a exodontia total e seus pais. Para isso, essa pesquisa ira identificar o perfil
dos dentistas que atendem pacientes com de deficiéncia intelectual no Distrito Federal;
analisar os aspectos bioéticos e suas limitacdes na assisténcia odontolégica prestada
aos pacientes com de deficiéncia intelectual, principalmente no que diz respeito aos
principios da autonomia e da vulnerabilidade; compreender e analisar as
consequéncias de ordem afetiva, intelectual e de atitude na vida dos envolvidos, frente
a um problema bioético no transcorrer de um tratamento odontolégico e analisar se as
normativas criadas na Secretaria Estadual de Saude e no Conselho Regional de
Odontologia, do Distrito Federal, significaram avancos na atencdo odontolégica aos
deficientes intelectuais.

O (a) senhor (a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer
da pesquisa e lhe asseguramos que seu nome ndo aparecera, sendo mantido o mais
rigoroso sigilo por meio da omissdo total de quaisquer informacdes que permitam
identifica-lo (a)

A sua participacdo se dard durante as entrevistas com perguntas abertas que irdo

propor narrativas com base na sua histéria de vida, no intuito de estudar a realidade da
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assisténcia odontoldgica prestada as pessoas com deficiéncia intelectual no Distrito
Federal e as questdes bioéticas que permeiam esse atendimento.

As entrevistas serdo agendadas de acordo com a sua conveniéncia e gravadas em
audio, com a sua autorizagdo, a fim de possibilitar a constru¢do de um texto que
preserve de maneira fidedigna e objetiva a experiéncia dos sujeitos investigados. O
tempo médio para cada entrevista sera de uma hora. O local das entrevistas sera
combinado previamente e o numero de encontros serda definido de acordo com a
necessidade de aprofundamento no tema, estipulado pelo conjunto
pesquisador/pesquisado.

Os possiveis riscos que essa pesquisa envolve sdo de ordem moral e/ou emocional
elou constrangimento com relacdo as questdes apresentadas no roteiro de entrevista,
entretanto a pesquisa ndo apresenta danos fisicos e/ou psiquicos e dano moral aos
participantes.

Os beneficios da pesquisa sdo de ordem social, haja vista a necessidade de avaliar
se houve avancos na assisténcia odontolégica aos pacientes com deficiéncia intelectual,
no Distrito Federal e gerar conhecimento sobre a qualidade dessa assisténcia, em seus
aspetos éticos, sociais e legais, além de preencher uma lacuna da literatura que pouco
tem estudado a relacdo da bioética com a assisténcia odontologica aos deficientes
intelectuais.

Em caso de alguém problema relacionado a pesquisa vocé tera direito a assisténcia
gratuita que serd prestada por uma psicéloga, contratada pela pesquisadora. Fica
também garantida indenizacdo em casos de danos, comprovadamente decorrentes da
participacdo na pesquisa, conforme deciséo judicial ou extra judicial.

Informamos que o (a) senhor (a) pode se recusar a responder (ou participar de
gualquer procedimento) qualquer questdo que lhe traga constrangimento, podendo
desistir de participar da pesquisa em qualquer momento sem nenhum prejuizo para o (a)
senhor(a).

Sua participacdo é voluntaria, isto €, ndo ha pagamento por sua colaboracéo,
entretanto 0s gastos necessarios para a sua participacdo na pesquisa sera assumidos
pela pesquisadora.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Instituicdo Universidade de Brasilia,
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em dissertacdo de Mestrado Académico do Programa de P6s-Graduacdo em Bioética e,
posteriormente, artigo cientifico. Os dados e materiais utilizados na pesquisa ficardo
sob a guarda do pesquisador por um periodo de no minimo cinco anos, apds iSso serao
destruidos ou mantidos na instituicao.

Se o (a) senhor (a) tiver qualquer duvida em relagdo a pesquisa, por favor, telefone
para: Dra. Anelise Krause Guimardes Costa: 61-92026205, 61-32012768 no horario: 8
as 12 hou 13 as 20 h.

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia. As dividas com relacdo a assinatura
do TCLE ou os direitos do sujeito da pesquisa podem ser obtidos através do telefone:
(61) 3107-1947 ou por e-mail cepfs@unb.br.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficardA com o pesquisador
responsavel e a outra com o sujeito da pesquisa. Todas as paginas deste Termo de

Consentimento receberdo a rubrica do voluntario e do pesquisador.

Nome / assinatura

Pesquisador Responsavel

Brasilia, de de
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APENDICE E - TERMO DE ASSENTIMENTO

Termo de Assentimento

Vocé esta sendo convidado, como voluntario, a participar do projeto “A atencéao
odontoldgica aos pacientes com deficiéncia intelectual a luz da Bioética.” O
estudo sera realizado para a elaboracdo de dissertacdo de mestrado académico em
Bioética na Universidade de Brasilia, e de publicacdo cientifica, orientada pela
Professora Maria da Gléria Lima, Associada ao Departamento de Enfermagem da
Universidade de Brasilia (e-mail: limamg@unb.br). O objetivo desta pesquisa é analisar

0S avancos bioéticos na assisténcia odontoldégica aos pacientes com deficiéncia
intelectual junto aos profissionais dentistas do Distrito Federal, tomando como reflexdo
a narrativa de um paciente com deficiéncia intelectual submetido & exodontia total e
seus pais. Para isso, essa pesquisa ira identificar o perfil dos dentistas que atendem
pacientes com de deficiéncia intelectual no Distrito Federal; analisar os aspectos
bioéticos e suas limitacbes na assisténcia odontologica prestada aos pacientes com
deficiéncia intelectual, principalmente no que diz respeito aos principios da autonomia e
da vulnerabilidade; compreender e analisar as consequéncias de ordem afetiva,
intelectual e de atitude na vida dos envolvidos, frente a um problema bioético no
transcorrer de um tratamento odontoloégico e analisar se as normativas criadas na
Secretaria Estadual de Saude e no Conselho Regional de Odontologia, do Distrito
Federal, significaram avancos na atencao odontologica aos deficientes intelectuais.

Para participar desse estudo, o responsavel por vocé devera autorizar e assinar um
termo de consentimento, apds receber todos os esclarecimentos necessarios antes da
pesquisa. Estd assegurado que seu nome nao aparecera, sendo mantido o mais
rigoroso sigilo por meio da omissdo total de quaisquer informacdes que permitam
identifica-lo, a ndo ser que haja autorizacdo pelo seu responsavel legal.

A sua participacdo se dard durante as entrevistas com perguntas abertas que irdo

propor narrativas com base na sua historia de vida, no intuito de estudar a realidade da
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assisténcia odontoldgica prestada as pessoas com deficiéncia intelectual no Distrito
Federal e as questdes bioéticas que permeiam esse atendimento.

As entrevistas serdo agendadas de acordo com a sua conveniéncia e de seus
responsaveis e gravadas em audio, com a sua autorizacao e de seus responsaveis, a
fim de possibilitar a construcdo de um texto que preserve de maneira fidedigna e
objetiva a experiéncia dos sujeitos investigados. O tempo médio para cada entrevista
sera de uma hora. O local das entrevistas sera combinado previamente com vocé e
seus responsaveis e o numero de encontros serd definido de acordo com a
necessidade de aprofundamento no tema, estipulado pelo conjunto
pesquisador/pesquisado/responsavel por vocé.

Os possiveis riscos que essa pesquisa envolve sdo de ordem moral e/ou emocional
e/ou constrangimento com relacdo as questbes apresentadas no roteiro de entrevista,
entretanto a pesquisa ndo apresenta danos fisicos e/ou psiquicos e dano moral aos
participantes.

Os beneficios da pesquisa sdo de ordem social, haja vista a necessidade de avaliar
se houve avancos na assisténcia odontoldgica aos pacientes com deficiéncia intelectual,
no Distrito Federal e gerar conhecimento sobre a qualidade dessa assisténcia, em seus
aspetos éticos, sociais e legais, além de preencher uma lacuna da literatura que pouco
tem estudado a relacdo da bioética com a assisténcia odontolégica as pessoas com
deficiéncia intelectual.

Em caso de alguém problema relacionado a pesquisa vocé tera direito a assisténcia
gratuita que sera prestada por uma psicéloga, contratada pela pesquisadora. Fica
também garantida indenizacdo em casos de danos, comprovadamente decorrentes da
participacdo na pesquisa, conforme decisao judicial ou extra judicial.

Vocé ndo tera nenhum custo, nem recebera 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 0 consentimento ou interromper a
sua participacdo a qualguer momento.

Os resultados da pesquisa estardo a sua disposicdo quando finalizada e seréo
divulgados na Instituicdo Universidade de Brasilia, em dissertagdo de Mestrado

Académico do Programa de Pés-Graduacdo em Bioética e, posteriormente, artigo
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cientifico. Os dados e materiais utilizados na pesquisa ficardo sob a guarda do
pesquisador por um periodo de no minimo cinco anos, apos isso serdo destruidos ou
mantidos na instituicao.

Se vocé tiver qualquer duvida em relagdo a pesquisa, por favor, telefone para: Dra.
Anelise Krause Guimardes Costa: 61-92026205, 61-32012768 no horario: 8 as 12 h ou
13 as 20 h.

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia. As duvidas com relagdo a assinatura
do TCLE ou os direitos do sujeito da pesquisa podem ser obtidos através do telefone:
(61) 3107-1947 ou por e-mail cepfs@unb.br.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard& com o pesquisador
responsavel e a outra com vocé. Todas as paginas deste Termo de Assentimento
receberdo a rubrica do voluntario e do pesquisador.

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 duavidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas
informacdes, e 0 meu responsavel poderd modificar a decisdo de participar se assim o
desejar. Tendo o consentimento do meu responsavel ja assinado, declaro que concordo
em participar desse estudo. Recebi uma cépia deste termo assentimento e me foi dada

a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

Nome / assinatura do voluntario

Pesquisador Responsavel

Brasilia, de de
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APENDICE F — TERMO DE AUTORIZACAO DE SOM E IMAGEM

e
UNB
UNIVERSIDADE DE BRASILIA
FACULDADE DE CIENCIAS DA SAUDE
CATEDRA UNESCO DE BIOETICA

PROGRAMA DE POS-GRADUAGCAO EM BIOETICA
CAMPUS UNIVERSITARIO DARCY RIBEIRO
BRASILIA — DF - TELEFONE (061) 3107-1833

E-mail: http://fs.unb.br/pgbioetica ou http://fs.unb.br/pgbioetica

Termo de Autorizacdo para Utilizacdo de Imagem e Som de Voz para fins de
pesquisa

Eu, [nome do participante da pesquisa], autorizo a utilizagcdo da minha imagem
e som de voz, na qualidade de participante/entrevistado (a) no projeto de pesquisa
intitulado "A atencdo odontoldgica aos pacientes com deficiéncia intelectual a luz
da Bioética", sob a responsabilidade de ANELISE KRAUSE GUIMARAES COSTA
vinculado(a) ao Programa de P6s Graduacdo em Bioética da Catedra UNESCO de
Bioética da Universidade de Brasilia.

Minha imagem e som de voz podem ser utilizados apenas para analise por parte
da equipe de pesquisa, apresentagdo em conferéncias profissionais e/ou académicas e
atividades educacionais.

Tenho ciéncia de que ndo havera divulgacdo da minha imagem nem som de voz
por qualquer meio de comunicacao, sejam elas televisdo, radio ou internet, exceto nas
atividades vinculadas ao ensino e a pesquisa explicitada acima. Tenho ciéncia também
de que a guarda e demais procedimentos de seguranca com relacdo as imagens e sons
de voz sao de responsabilidade do(a) pesquisador(a) responsavel.

Deste modo, declaro que autorizo, livre e espontaneamente, o uso para fins de
pesquisa, nos termos acima descritos, da minha imagem e som de voz.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com o(a) pesquisador(a)

responsavel pela pesquisa e a outra com o(a) participante.

Assinatura do (a) participante Assinatura do (a) pesquisador (a)

Brasilia, de de
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APENDICE G - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - VERSAO
ONLINE

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Verséo online)

O (a) Senhor(a) esta sendo convidado(a) a participar do projeto “A atencéo
odontoldgica aos pacientes com deficiéncia intelectual a luz da Bioética”. O
estudo sera realizado para a elaboracdo de dissertacdo de mestrado académico em
Bioética na Universidade de Brasilia, e de publicacdo cientifica, orientada pela
Professora Maria da Gloria Lima, Associada ao Departamento de Enfermagem da

Universidade de Brasilia (e-mail: imamg@unb.br). O objetivo desta pesquisa é analisar

0S avancos bhioéticos na assisténcia odontoldégica aos pacientes com deficiéncia
intelectual junto aos profissionais dentistas das redes publica e privada do Distrito
Federal, tomando como reflexdo a narrativa de um paciente com deficiéncia intelectual
submetido a exodontia total e seus pais. Para isso, essa pesquisa ira identificar o perfil
dos dentistas que atendem pacientes com de deficiéncia intelectual no Distrito Federal,
analisar os aspectos bioéticos e suas limitacdes na assisténcia odontologica prestada
aos pacientes com de deficiéncia intelectual, principalmente no que diz respeito aos
principios da autonomia e da vulnerabilidade; compreender e analisar as
consequéncias de ordem afetiva, intelectual e de atitude na vida dos envolvidos, frente
a um problema bioético no transcorrer de um tratamento odontoldgico e analisar se as
normativas criadas na Secretaria Estadual de Saude e no Conselho Regional de
Odontologia, do Distrito Federal, significaram avancos na atencdo odontologica aos as
pessoas com deficiéncia intelectual.

O (a) senhor (a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes da pesquisa e
lhe asseguramos que seu home ndo aparecera, sendo mantido o mais rigoroso sigilo
por meio da omissao total de quaisquer informacdes que permitam identifica-lo (a)

A sua patrticipacdo se dara por meio das respostas ao questionario recebido e o seu

envio para a caixa de correio eletronico do pesquisador. O prazo estabelecido para
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recebimento das respostas ao questionario € de 30 dias.

Os possiveis riscos que essa pesquisa envolve sdo de ordem moral e/ou emocional
e/ou constrangimento com relacdo as questdes apresentadas no roteiro do questionario,
entretanto a pesquisa ndo apresenta danos fisicos e/ou psiquicos e dano moral aos
participantes.

Informamos que o (a) senhor (a) pode se recusar a responder as questdes que lhe
traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer
momento sem nenhum prejuizo para o (a) senhor (a). Sua participacao € voluntéria, isto
€, ndo h4 pagamento por sua colaboracéo.

Os questionérios ndo conterdo a sua identificagcdo e 0 seu encaminhamento
para o executor da pesquisa, respondido, sera considerado o aceite em participar
do estudo.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Instituicdo Universidade de Brasilia,
em dissertacdo de Mestrado Académico do Programa de P6s-Graduacdo em Bioética e,
posteriormente, artigo cientifico. Os dados e materiais utilizados na pesquisa ficardo
sob a guarda do pesquisador por um periodo de no minimo cinco anos, apds isso serao
destruidos ou mantidos na instituicao.

Se o0 (a) senhor(a) tiver qualquer duavida em relacdo a pesquisa, por favor telefone
para: Dra. Anelise Krause Guimardes Costa: 61-92026205, 61-32012768 no horario: 8
as 12 hou 13 as 20 h.

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia. As duvidas com relagdo a assinatura
do TCLE ou os direitos do sujeito da pesquisa podem ser obtidos através do telefone:
(61) 3107-1947 ou por e-mail cepfs@unb.br.
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ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP N°787908



FACULDADE DE CIENCIAS DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE DE %‘:MM S
BRASILIA - CEP/FS-UNB

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A atencéo odontolégica aos pacientes com deficiéncia intelectual a luz da Bioética

Pesquisador: Anelise Krause Guimardes Costa

Area Temética:

Verséo: 2

CAAE: 33743014.3.0000.0030

Instituicdo Proponente: FACULDADE DE SAUDE - FS
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 787.908
Data da Relatoria: 10/09/2014

Apresentacéo do Projeto:

Paciente com necessidade especial é toda pessoa que apresente uma ou mais limitacGes fisica, mental,
emocional ou médica. Um dos tipos de necessidade especial é a deficiéncia intelectual que acomete o
individuo gerando, principalmente, dificuldades em seguir o processo regular de aprendizagem (01).

A assisténcia a saude das pessoas com deficiéncia intelectual € um desafio, devido as condi¢c6es de
vulnerabilidade emocional, cognitiva e motora. De acordo com Sampaio (02), no tratamento dentério desses
pacientes existem dificuldades especificas e inespecificas ligadas a deficiéncia e aos préprios profissionais
gue devem ser conhecidas e superadas. Dentre as dificuldades especificas, incluem-se a falta de
comunicacao, hiper ou hipomotricidade muscular, sialorréia, macroglossia, microdontia, apinhamento dental,
necessidades odontolégicas acumuladas, graus de limitacao fisica, riscos anestésicos e a idade. Nas
dificuldades inespecificas, a autora inclui a falta de profissionais habilitados, barreiras arquitetbnicas,
discriminagdo para com esses pacientes, rompimento da rotina de tratamento odontoldgico, falta de
compreensdao dos familiares em relacdo a importancia do tratamento odontolégico e quanto a importancia da
manutencao da higiene oral, situacdo socioecondmica do paciente e superprotecdo e/ou rejeicdo vivenciada
por elesDe acordo com Franca, a relagao profissional/paciente é regida por diversas normas, como a

Endereco: Faculdade de Ciéncias da Saude - Campus Darcy Ribeiro

Bairro: Asa Norte CEP: 70.910-900
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3107-1947 Fax: (61)3307-3799 E-mail: cepfs@unb.br

Pagina 01 de 05



FACULDADE DE CIENCIAS DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE DE %‘:MM S
BRASILIA - CEP/FS-UNB

Continuagéo do Parecer: 787.908

Declaracdo Universal de Bioética e Direitos Humanos, o Codigo de Etica Odontoldgico, as Resolugdes do
Conselho Federal de Odontologia, o0 Cédigo de Defesa do Consumidor, dentre outras, entretanto, ainda ha
cirurgides- dentistas que ainda nao estao cientes ou ndo as colocam em pratica, 0 que vem trazendo
conflitos éticos no cotidiano clinico-assistencial. (05)

No atendimento odontologico das pessoas com deficiéncia intelectual € fundamental o respeito aos
fundamentos bioéticos, em especial os principios da autonomia e o da vulnerabilidade, haja vista a
dificuldade desses pacientes de se autogovernar, isto é, tomar decis6es que afetem sua vida, sua
integridade fisico-psiquica e suas relagdes sociais, além do fato de serem vulneraveis pela prépria
deficiéncia, por serem pacientes, por estarem condicionados a decis@o de seus representantes legais e, na
grande maioria dos casos, inseridos num contexto de exclusédo social. (08)

Portanto, é necessario avaliar se houve avancos na assisténcia odontoldgica aos pacientes com deficiéncia
intelectual, do Distrito Federal, no que tange a qualidade da assisténcia e em seus aspectos éticos, sociais e
legais, tomando como analise um evento dilematico ocorrido no atendimento a um adolescente com
deficiéncia intelectual que aos 17 anos foi submetido a exodontia total, além de preencher uma lacuna da
literatura que pouco tem estudado a relacdo da bioética com a assisténcia odontologica aos deficientes
intelectuais.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario

Analisar os avangos bioéticos na assisténcia odontolégica aos pacientes com deficiéncia intelectual junto
aos profissionais dentistas das redes publica e privada do Distrito Federal, tomando como reflexdo a
narrativa de um paciente com deficiéncia intelectual submetido a exodontia total.

Objetivo secundario

1- Identificar o perfil dos dentistas que atendem pacientes com deficiéncia intelectual no Distrito Federal; 2-
Analisar os aspectos bioéticos e suas limitacdes, na assisténcia odontolégica prestada aos pacientes com
de deficiéncia intelectual, principalmente no que diz respeito aos principios da autonomia e da
vulnerabilidade;

3- Compreender e analisar as consequéncias de ordem afetiva, intelectual e de atitude na vida dos
envolvidos, frente a um problema bioético no transcorrer de um tratamento odontolégico;

4- Analisar se as normativas criadas na Secretaria Estadual de Salde e no Conselho Regional de
Odontologia, do Distrito Federal, significaram avangos na atencéo odontoldgica aos deficientes intelectuais
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Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Os possiveis riscos que essa pesquisa envolve sdo de ordem moral e/ou emocional e/ou constrangimento
com relagéo as questdes apresentadas no roteiro de entrevista e/ou questionario, entretanto a pesquisa nao
representa danos fisicos e/ou psiquicos e dano moral aos seus patrticipantes.

Os beneficios da pesquisa sdo de ordem social, haja vista a necessidade de avaliar se houve avancos na
assisténcia odontoldgica aos pacientes com deficiéncia intelectual, no Distrito Federal e gerar conhecimento
sobre a qualidade dessa assisténcia, em seus aspetos éticos, sociais e legais, além de preencher uma
lacuna da literatura que pouco tem estudado a relacdo da bioética com a assisténcia odontoldgica aos
deficientes intelectuais.

Comentérios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de estudo analitico, qualitativo, referente ao projeto de Mestrado em Bioética da UnB, da aluna
Anelise Krause Guimaraes Costa, sem indicagcédo de orientador. A pesquisadora em segunda submisséo
informou que o nome da Orientadora é Profa Dra Maria da Gloria Lima, Profa Adjunto IV da UnB. A pesquisa
consistird na realizac@o de duas etapas. Na primeira sera realizada de entrevista gravada e questionéario
semi-estruturado com participante selecionado por conveniéncia, portador de deficiéncia mental leve, e seus
responsaveis, o qual foi submetido a tratamento odontoldgico em hospital da rede publica do Distrito
Federal, cujo desfecho culminou na instauragdo de processos ético e civel de dominio publico. A segunda
etapa consistird em entrevista e questionario semi-estruturado, realizada com cirurgides dentistas para
estudar os avancos e as limitagbes bioéticas na atencdo odontoldgica aos pacientes com deficiéncia
intelectual no &mbito do DF e para isso, pretende-se realizar uma breve caracterizacdo desses profissionais
gue atendem a esse perfil de paciente. A amostra consistira na primeira fase de 3 participantes e na
segunda 100 (cem) profissionais. Como critério de inclusdo na primeira fase selecao por conveniéncia de
uma familia e na segunda fase profissionais cirurgifes dentistas tanto da rede publica quanto privada que ja
tenham tido a experiéncia de atendimento de pacientes portadores de algum grau de deficiéncia intelectual.
Critério de excluséo profissionais que ndo se enquadrem nesse perfil. A pesquisadora submeteu a este CEP
a seguinte documentagéo: 1) Folha de rosto assinada pela Diretora da Faculdade de Saude da UnB, Profa.
Dra. Lilian Marli de Paula; 2) Termo de responsabilidade e compromisso do pesquisador; 3) Carta de
encaminhamento assinada pela pesquisadora; 4) Curriculos lattes da pesquisadora Anelise Krause
Guimaraes Costa; 5) Projeto de pesquisa, acompanhado de cronograma de atividades e planilhade custos;
6) Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para familia; 7) Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido
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para os profissionais; 8) Roteiro de entrevista para a familia; 9) Roteiro de entrevistas para o paciente; 10)
questionério para profissionais (cirurgides-dentistas); 11) Termo de autorizacdo para utilizacdo de imagem e
som de voz para fins de pesquisa. Em segunda submisséo a pesquisadora acrescentou: 1) Curriculo Lattes
da Profa Dra Maria da Gloria Lima Orientadora; 2) Termo de Assentimento Livre e Esclarecido; 3) novo
cronograma de atividades compativel com o periodo de submissao do projeto a este CEP. Dessa forma a
documentacdo apresentada acompanha as determinacdes da resolucédo 466/2012 CNS/MS. O curriculo da
pesquisadora responsavel e da orientadora encontram-se compativeis com a complexidade do projeto. A
planilha de custos é proporcional ao desenvolvimento da pesquisa sendo custeada com recursos proprios. O
cronograma de atividades precisa ser adequado ao periodo de submissdo do projeto a este CEP. Em
segunda submisséo a pesquisadora encaminhou novo cronograma de atividades compativel com o periodo
de submisséo a este CEP.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoria:

O Termo de responsabilidade e compromisso do pesquisador encontra-se satisfatorio conforme as
determinac¢des da resolucdo 466/2012 CNS/MS. O Termo de ciéncia institucional com assinatura do Profa.
Dra. Lilian Marli de Paula, Diretora da Faculdade de Ciéncias da Saude da UnB, encontra-se estruturado de
maneira correta conforme estabelece a resolugdo 466/2012 CNS/MS. Quanto aos termos de co-
participantes solicitados em parecer anterior, em carta direcionada a este CEP a pesquisadora esclareceu
que ndo faré parte do perfil da pesquisa a inclusédo de instituicdes co-participantes. Com isso a solicitacao
torna-se desnecessaria.

Recomendagdes:
N&o se aplica.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Considerando a analise do presente projeto solicita-se ao pesquisador o0 que se segue:

1 — Informar o orientador do trabalho e encaminhar o curriculo Lattes - PENDENCIA ATENDIDA

2 - O cronograma de atividades precisa ser adequado ao periodo de submissao do projeto a este CEP -
PENDENCIA ATENDIDA

3 — Considerando a presenca de participante com deficiéncia intelectual, apresentar Termo de Assentimento
relativo ao participante que devera ser assinado juntamente com os TCLE dos responsaveis - PENDENCIA
ATENDIDA

4 - A pesquisadora informa que a pesquisa sera realizada junto a profissionais da rede publica e
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Plataforma

privada escolares da rede de ensino do Distrito Federal. Solicita-se informar a forma de recrutamento dos

participantes da pesquisa. Se o recrutamento for realizado via institucional, os pesquisadores devem incluir

aquela Instituicdo como co-participante do presente projeto e incluir. A pesquisadora em carta direcionada a

este CEP esclareceu que ndo havera a participagédo de instituicdo co-participante. Dessa maneira a

solicitagdo torna-se desnecessaria - PENDENCIA ATENDIDA

Protocolo de pesquisa em conformidade com a Resolucdo CNS 466/2012.

Situag&o do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagcdo da CONEP:
Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Em acordo com a Resolucao 466/12 CNS, itens X.1.- 3.b. e XI.2.d, os pesquisadores responsaveis deverao

apresentar relatérios parcial semestral e final do projeto de pesquisa, contados a partir da data de

aprovacao do protocolo de pesquisa.

BRASILIA, 11 de Setembro de 2014

Assinado por:

Marie Togashi
(Coordenador)
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