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RESUMO

A qualidade de vida de um individuo é resultado da sua percepc¢ao da realidade
em que vive e do seu proprio contexto biopsicossocial em relacdo as suas
expectativas e objetivos. Sendo assim, individuos com alteracdes sistémicas
podem ter uma piora da qualidade de vida relacionada a saude, devido a sua
doenca de base. Sabe-se que a saude bucal desempenha papel fundamental no
estabelecimento de saude geral e, por conseguinte, de qualidade de vida. Os
portadores de coagulopatias e hemoglobinopatias hereditarias podem apresentar
peculiaridades no comportamento em saude bucal e carecem de cuidados
especificos. Dessa forma, o objetivo deste trabalho foi avaliar a qualidade de vida
relacionada a saude bucal (QVRSB) de criancas e adolescentes com
coagulopatias e hemoglobinopatias hereditarias. Para isso foi desenvolvido um
estudo transversal com 61 individuos entre dois e 18 anos de idade atendidos no
setor odontolégico do Centro de Hematologia e Hemoterapia do Parana —
HEMEPAR, no periodo entre Agosto de 2019 e Fevereiro de 2020 e seus
responsaveis. Um questionario estruturado foi elaborado para a coleta dos dados
socioecondmicos e demograficos da familia e das criangas e adolescentes. A
qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) foi mensurada através do
instrumento “Pediatric Quality of Life Inventory TM — PedsQL™ Generic Core
Scales”, o impacto na familia através do modulo “PedsQL™ Family Impact
Module” e a QVRSB pelo “PedsQL™ Oral Health Scale”, em suas versdes
traduzidas e validadas para o idioma portugués do Brasil. Cada individuo foi
examinado por um odontélogo calibrado (kappa=0,80) para a carie dentaria
através dos indices ceod/CPOD, para condigdo de higiene bucal pelo indice de
Placa Bacteriana Simplificado (IPB-S) e ainda foi utilizado o Indice Gengival
Modificado (IGM) para a condigcdo gengival. Para avaliar a relagédo entre as
covariaveis e o “PedsQL™ Oral Health Scale 3.0" foi utilizado o coeficiente de
correlagdo de Spearman (p) e o teste Mann Whitney. Dos respondentes, 72,1%

eram maes, maioria de raga branca (36,1%) e com mais de oito anos de estudo



(62,7%). As criangas e adolescentes eram majoritariamente do sexo masculino
(68,9%), de raca branca (59%) e com média de idade de 8,4 anos (DP=4,7). A
renda per capita domiciliar obteve mediana de 500,00 reais (Min:100; Max:5000).
Das 61 criangcas e adolescentes incluidas na amostra, 30 eram portadoras de
coagulopatias hereditarias, sendo a mais prevalente a hemofilia A (34,4%); o
grupo das hemoglobinopatias foi composto por 29 individuos, com maior
prevaléncia da anemia falciforme (36,1%). Além disso, dois individuos com
alteracbes hematologicas ainda ndo possuiam diagndstico definitivo. O escore
médio do “PedsQL™ Oral Health Scale” foi de 76,66 (DP=21,36). Houve
correlagdo moderada e negativa entre o “PedsQL™ Oral Health Scale” e a idade
da crianca e adolescente (p=-0,491; p=<0,001), fraca e negativa entre os indices
de higiene bucal (p=-0,383; p=0,004) e condigdo gengival (p=-0,327; p=0,014) e o
“PedsQL™ Oral Health Scale” e correlagcdo moderada e positiva entre “PedsQL™
Oral Health Scale” e “PedsQL™ Generic Core Scales” (p=0,488; p=<0,001). A
presenca de carie dentaria ndo tratada (CDNT) foi de 59,3%. Além disso, a maior
experiéncia de CDNT foi associada a pior QVRSB (p=0,009). A percepcéao positiva
dos responsaveis sobre a saude bucal da crianga e adolescente (p=0,006) e a
auséncia de relato dos responsaveis sobre sangramento gengival da crianga e
adolescente (p<0,001) estiveram associados com melhores niveis de QVRSB.
Assim, pode-se concluir que em criangas e adolescentes com coagulopatias e
hemoglobinopatias hereditarias a CDNT, as condigdes gengivais e o padrao de
higiene bucal apresentam impacto negativo na QVRSB. Além disso, as
percepg¢des dos responsaveis da melhor saude bucal e de menor sangramento

gengival das criangas e adolescentes associaram-se a melhor QVRSB.

Palavras-chave: Coagulopatias; Hemoglobinopatias; Qualidade de vida; Saude
Bucal.



ABSTRACT

The quality of life of an individual is the result of his perception of the reality
in which he live and his own biopsychosocial context in relation to his expectations
and objectives. Therefore, individuals with systemic diseases may have a
worsening of health-related quality of life due to their under-the-shelf disease. It is
known that oral health plays a fundamental role in the establishment of general
health and, consequently, of quality of life. Patients with coagulopathies and
hereditary hemoglobinopathies may present peculiarities regarding oral health and
need specific care. Thus, the aim of this study was to evaluate the oral health-
related quality of life (OHRQOL) of children and adolescents with coagulopathies
and hereditary hemoglobinopathies. For this, a cross-sectional study was
developed with 61 individuals between two and 18 years old treated at the dental
sector of the Parana State Centre of Hematology and Hemotherapy (HEMEPAR),
in the period between August 2019 and February 2020 and their guardians. A
structured questionnaire was prepared for the socioeconomic and demographic
data of the family and children and adolescents. Health-related quality of life
(HRQoL) was measured using the instruments “Pediatric Quality of Life Inventory
TM - PedsQL ™ Generic Core Scales”, the impact on the family through the
module “PedsQL ™ Family Impact Module” and the QVRSB by “PedsQL ™ Oral
Health Scale ”, in its versions translated and validated for the Brazilian Portuguese
language.. Each individual was examined by a calibrated dentist (kappa=0.80) for
dental caries through the dmft/DMFT indices, for oral hygiene condition by the
Simplified Bacterial Plaque Index and the Modified Gingival Index (MGI) for
gingival condition was also used. Spearman's correlation coefficient (p) and Mann
Whitney test were used to assess the relationship between covariables and
‘PedsQL ™ Oral Health Scale 3.0 Of the respondents, 72.1% were mothers,
mostly white (36.1%) and with more than eight years of study (62.7%). Children
and adolescents were mostly male (68.9%), white (59%) and with a mean age of
8.4 years old (SD=4.7). The household per capita income obtained a median of
R$500,00 (Brazilian Reais) (Min:R$100,00; Max:R$5.000,00). Of the 61 children
and adolescents included in the sample, 30 were carriers of hereditary
coagulopathies, with hemophilia A being the most prevalent (34.4%); the
hemoglobinopathies group was composed of 29 individuals, with a higher
prevalence of sickle cell anemia (36.1%). The mean score of "PedsQL™ - Oral
Health Scale 3.0" was 76.66 (SD=21.36). There was moderate and negative
correlation between "PedsQL™ - Oral Health Scale 3.0" and the age of children
and adolescents (p=-0.491; p=<0.001), weak and negative between oral hygiene
indexes (p=-0.383; p=0.004) and gingival condition (p=-0.327; p=0.014) and
"PedsQL™ - Oral Health Scale 3. 0" and moderate and positive correlation
between "PedsQL™ - Oral Health Scale 3.0" and "PedsQL™ General 4.0"
(p=0.488; p=<0.001). The prevalence of untreated dental caries (UDC) was 59.3%.
Moreover, the higher prevalence of dental caries (p=0.011) and the higher
experience of UDC (p=0.009) were associated with worse OHRQOL. The positive



perception of the guardians about the oral health of the child and adolescent
(p=0.006) and the absence of a report of those responsible for gingival bleeding of
the child and adolescent (p<0.001) were associated with better levels of OHRQOL.
Thus, it can be repeated that in children and adolescents with coagulopathies and
hereditary hemoglobinopathies the UDC, according to gingival conditions and the
pattern of oral hygiene, has a negative impact on OHRQoL. In addition, the
perceptions of those responsible for better oral health and less gingival bleeding in
children and adolescents were associated with better OHRQoL.

Keywords: Blood coagulation disorders; Hemoglobinopathies; Quality of life; Oral
Health.
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1 INTRODUGAO

A qualidade de vida de um individuo é um atributo subjetivo, trata-se da
percepcao do sujeito sobre sua condigdo de saude fisica e emocional, suas relagbes
sociais, econdbmicas, espirituais e ocupacionais, portanto, depende da interpretacao
individual do que é bom ou ruim (WHOQOL, 1995; GONCALVES, 2004).

A saude bucal e sistémica sao indissociaveis. Assim, o padrdo de saude bucal
impacta na qualidade de vida geral do individuo (CONNO et al., 2010). E reconhecido
que as doengas buco-dentais e disfungdes orofaciais prejudicam o bem-estar social,
psicolégico e fisico e, por conseguinte, diminuem a qualidade de vida (YAZICIOGLU et
al., 2019). Os agravos em saude bucal podem ter um impacto acentuado na qualidade

de vida de individuos que apresentem alteragdes sistémicas em saude (SILVA, 2019).

Nesse contexto, avaliar as condi¢gdes de saude bucal torna-se fundamental na
tomada de decisbes ao planejamento dos acometimentos em saude, em individuos
saudaveis ou nao. Sabe-se que individuos com coagulopatias e hemoglobinopatias
hereditarias apresentam importante comprometimento de qualidade de vida
(TRINDADE, 2019; RIZIO, 2020).

As condi¢cdes proprias de cada alteragdo hematoldgica hereditaria e suas
manifestagdes bucais podem contribuir para o agravamento da qualidade de vida
desses individuos. Portadores de doengas hemorragicas, como a hemofilia e a doencga
de von Willebrand, apresentam um maior risco de sangramento “espontaneo”,
especialmente em articulagdes, musculos e tecidos moles. Esse risco € potencializado
naqueles individuos com as manifestagdes mais graves das doencgas (SRIVASTAVA,
2013).

Na cavidade bucal o risco ao sangramento é evidenciado em procedimentos
operatérios invasivos. Todavia, € importante esclarecer que gengivas saudaveis nao
sangram, mesmo em pacientes com coagulopatias hereditarias (WFH, 2019).
Rotineiramente, os profissionais de Odontologia podem apresentar dificuldade na

pratica clinica ao sujeito portador de uma doenga hematoldgica, seja pelo



desconhecimento do comportamento da doenca de base a nivel sistémico, ou ainda,

por receio ao manejo odontolégico desses individuos (LEITE, 2018).

Ainda né&o esta claro se portadores de coagulopatias hereditarias apresentam
condi¢des bucais especificas e distintas daqueles que ndo apresentam tais alteragdes.
Além disso, ndo se pode descartar a adocao de particularidades nos comportamentos
em saude bucal de individuos com coagulopatias hereditarias devido a possibilidade de
sangramento gengival. Assim, conhecer essas especificidades € fundamental para
ampliar a efetividade das medidas educativas e preventivas e a organizagao de servigos

de atendimento para esse grupo.

No Brasil, as coagulopatias hereditarias apresentam um sistema de registro que
permite ter uma visao geral da amplitude do problema. O numero de pacientes com
coagulopatias hereditarias no Brasil em 2016 era de 24.228, sendo que 1667 (6,88%)
residiam no estado do Parand, dos quais 667 (40,6%) correspondem a hemofilia A; 146
(8,8%) a hemofilia B; 651 (39%) a doenca de von Willebrand; 68 (4,1%) as
coagulopatias raras; e 125 (7,5%) a outras coagulopatias hereditarias e aos demais

transtornos hemorragicos (BRASIL, 2018).

As coagulopatias hereditarias abrangem um grupo seleto de doencgas
hemorragicas que necessitam de atenc¢ao peculiar durante o atendimento odontolégico
(SALEM et al., 2013). Fisiologicamente, tais patologias sao definidas e inseridas no
mesmo grupo pela deficiéncia de uma ou mais proteinas plasmaticas, o que acontece
devido a mutagdes genéticas responsaveis pela codificacdo dos fatores de coagulagao
(RICK et al., 2003).

Esse grupo de doengas pode ser classificado quanto a sua etiologia, de acordo
com a deficiéncia do fator de coagulagdo envolvido: protrombina, fibrinogénio, von
Willebrand e fatores de coagulagéo V, VII, VIII (Hemofilia A), IX (Hemofilia B), X, XI, XIlI
e Xl (REZENDE, 2010).

A Hemocfilia, que se divide em dois tipos (A e B) e a doenga de von Willebrand
(DVW) sao as patologias mais comumente descritas na literatura, e também as mais

vistas dentre individuos com coagulopatias hereditarias. (EVANGELISTA et al., 2013).
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O perfil dos pacientes com coagulopatias hereditarias por sexo no Brasil
demonstra superioridade percentual para o sexo masculino (67,41%) em relagédo ao
sexo feminino (32,59%). Tratando-se das hemofilias A e B, 98,39% e 97,34% dos
individuos sdo do sexo masculino, respectivamente. Na doencga de von Willebrand, a
maioria dos sujeitos (66,27%) é do sexo feminino; nas coagulopatias hereditarias raras
50,66% s&o do sexo feminino e nas outras coagulopatias e demais transtornos

hemorragicos a maioria (63,98%) também é do sexo feminino (BRASIL, 2018).

A hemofilia € uma doenga hemorragica relacionada ao cromossomo X,
caracterizada pela deficiéncia de um fator de coagulagdo e associada ao sexo
masculino. E considerada uma doenca rara com incidéncia de 1:10.000 na Hemofilia A
representando cerca de 80 a 85% dos casos, enquanto a Hemofilia B possui incidéncia
de 1:50.000 (SRIVASTAVA, 2013). Estima-se que, no mundo, existam cerca de
350.000 casos e, no Brasil, a doenca afete mais de 12 mil pessoas, 0 que coloca o

Brasil em quarto lugar na ocorréncia de Hemofilia em todo o mundo (BRASIL, 2015).

A doenga de von Willebrand (DvW) é a mais prevalente entre as coagulopatias
hereditarias (RODEGHIERO, 1987; WERNER et al., 1993; LEEBEEK & EIKENBOOM,
2016), apesar de episddios de sangramentos a nivel clinico serem menos frequentes
(CASTAMAN et al., 1999; SADLER et al, 2000; FAVALORO, 2011). E uma doenga
causada pela deficiéncia da glicoproteina plasmatica de von Willebrand, podendo ser
qualitativa ou quantitativa, tal fator de coagulacdo exerce fungdo primordial na

hemostasia sanguinea, por ter importante papel na cascata de coagulagao (YEE, 2014).

O diagnostico das coagulopatias hereditarias € comumente realizado ainda na
infancia, através de sinais clinicos da doenga que sdo evidenciados por areas
hemorragicas pelo corpo, e que podem ser vistas pos-trauma, a depender da gravidade
da doenga, ainda, exames especificos de dosagem do fator de coagulagado devem ser
utilizados (MONTALVAO, 2010).

Devido ao maior risco de sangramento desses pacientes (REZENDE, 2010) e
por realizar procedimentos invasivos, a Odontologia tem se preocupado em definir

estratégias adequadas de atendimento clinico. Embora, nas duas ultimas décadas
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diversos estudos se propuseram a investigar se individuos com coagulopatias
hereditarias possuem condi¢des bucais diferentes de individuos saudaveis (JANGRA et
al., 2017; SALEM et al., 2018; KUMAR et al., 2018), a literatura ainda n&o €& conclusiva.

Em um estudo polonés envolvendo 180 criancas e adolescentes, entre 4 e 18
anos de idade, sendo 80 com coagulopatias hereditarias e 80 individuos saudaveis, nao
foram encontradas diferengas na experiéncia de carie dentaria entre os grupos, porém
foi observado uma pior condicdo dentaria naquelas criangcas e adolescentes com as
formas mais graves de Hemofilia A e doenga de von Willebrand, em detrimento das
formas mais leves dessas doencas. A condi¢do de higiene bucal foi pior no grupo dos
individuos com coagulopatias hereditarias em comparagdo ao grupo saudavel
(MIELNIK-BLASZCZAK, 1999).

Em contrapartida, num estudo indiano envolvendo 110 criangas e adolescentes,
sendo 55 delas com Hemofilia A e B, foi observada experiéncia de carie dentaria
significativamente menor no grupo caso em comparagdo a um grupo saudavel, para
tanto, a condigdo de saude periodontal foi similar entre os grupos (JANGRA, 2017).
Alguns estudos concluiram que hemofilicos possuem menor experiéncia de carie
dentaria quando comparados por idade com individuos saudaveis (BOYD, 1997,
SONBOL, 2001). Outros estudos observaram que individuos com hemofilia
apresentavam denticdo mais propensa a doenga carie (ALPKILIC BASKIRT, 2009;
EVANGELISTA, 2015; BABU, 2016). Portanto, ndo ha concordancia nos resultados
encontrados, e as contradi¢des dificultam a avaliagdo do real impacto das coagulopatias

hereditarias no padrao de saude bucal.

Interessante observar que outros desfechos em saude bucal também
apresentam resultados conflitantes. Em alguns estudos a condi¢c&o de higiene bucal de
individuos com hemofilia foi pior quando comparado por idade com individuos
saudaveis (AZHAR, 2006; ALPKILIC BASKIRT, 2009; ZALIUNIENE, 2015). Contudo,
Othman (2015) observou resultados inversos, onde individuos saudaveis apresentaram

pior condi¢gao de higiene bucal.
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No entanto, o grupo de coagulopatias e hemoglobinopatias hereditarias € muito
amplo e variado. Cada doenga possui suas proprias peculiaridades e carecem de
atencédo especifica. No grupo das hemoglobinopatias, como é o caso da anemia
falciforme, por exemplo, ndo é observado maior risco para sangramento espontaneo.
Inclusive, alguns autores divergem quanto a portadores de anemia falciforme possuirem
susceptibilidade aumentada para o desenvolvimento de alteracdes bucais, como carie
dentaria e periodontite (TAYLOR et al., 1995; LAURENCE, 2006; BRASIL, 2008).

As hemoglobinopatias hereditarias sdo anomalias de carater autossémico
recessivo, ocasionadas a partir de mutacbes que lesionam genes das globinas
responsaveis por sintese de cadeia, tal lesdo pode levar a defeitos qualitativos ou
quantitativos (ABDULWAHID et al., 2013; CORAL et al., 2016; COSTA et al., 2016).
Sua origem é da Africa subsaariana, Asia e subcontinente Indiano, atualmente difundida
por todo o mundo, através de processo migratorio decorrente, o que se tornou uma
variavel exponencial na quantidade de alteragcbes estruturais as cadeias de globina,
contribuindo assim, para as formas de hemoglobina S (HbS), hemoglobina C (HbC),
hemoglobina E (HbE) e hemoglobina D (HbD) (KARNPEAN et al., 2013; WANEK et al.,
2013; CORAL et al, 2016). Desse grupo fazem parte as doencas falciformes,
hemoglobinas instaveis e hemoglobinas variantes com alteragdes funcionais (SABZI,
2015).

A doenca falciforme é determinada a partir de hemoglobina (Hb) mutada (Hb S),
0 que torna os eritrécitos distorcidos - fisico e funcionalmente -, adquirindo assim,
formato de "foice". Por possuir a fungédo basica de transporte de oxigénio pelo corpo,
uma vez danificados, os eritrécitos podem nado desempenhar sua funcdo plenamente
(WHO, 2006).

As doencas falciformes mais comumente encontradas sdo a anemia falciforme
(Hb SS) e a talassemia (Hb SC). Sendo a forma homozigética (Hb SS) mais severa
(BENTON, 2007).

A gravidade das alteragdes clinicas visiveis depende principalmente do

gendtipo e meio ambiente (SMITH, 2010). Os primeiros sinais clinicos sao evidenciados
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a partir do terceiro més de vida (SABZI, 2015), podendo apresentar-se como eventos de
dor intensa e alteragcbes sistémicas, além de estarem susceptiveis a infecgcbes
bacterianas (SMITH, 2010).

A anemia falciforme possui prevaléncia de 0,1% a 0,3% da populagéo negra,
sendo a doencga hereditaria mais prevalente no Brasil. A elevada taxa de miscigenagéao
na populagao caucasiana torna-se um fator agravante e contribui diretamente para este
dado (BALLADARDINI et al., 2013; FIGUEIREDO et al., 2014). A doenga possui
elevado risco de morte em criangas menores de cinco anos de idade, além de
condi¢des morbidas na infancia (BRASIL, 2009).

Alguns autores afirmam que portadores de anemia falciforme apresentam
susceptibilidade a diversos acometimentos bucais, como experiéncia de carie dentaria
(LAURENCE, 2006), doenga periodontal (TAYLOR, 1995; BRASIL, 2008) e infec¢des.
Sugerem que a alta prevaléncia de opacidades dentarias, a administragdo frequente e
continua de medicamentos que possuem sacarose em sua composi¢cao sejam fatores
essenciais ao maior risco de carie dentaria nesses pacientes, além de crises vaso-

oclusivas ocasionadas por bacteremias de origem bucal (SONIS, 1995).

Apesar de a literatura divergir quanto a associagao de anemia falciforme com as
doencas bucais, habitos de higiene bucal garantem a prevencéo de doengas como carie
dentaria e periodontite, que possuem fator bacteriano envolvido. Entdo, como pacientes
falciformes sdo mais propensos a infec¢des, a doenca periodontal e a experiéncia de
carie dentaria poderiam colapsar a uma crise vaso-oclusiva (TAYLOR, 1995), com

episodios de sintomatologia dolorosa e danos aos 6érgaos vitais do corpo humano.

Assim, boas condigbes de higiene bucal visam reduzir as consequéncias
causadas pela anemia em sua forma crénica, das crises vaso-oclusivas e do risco de
infecgdes sistémicas (SILVA et al., 1993). O atraso da erupgao dos dentes, a palidez da
mucosa, transtornos na mineralizagdo do esmalte e da dentina, calcificagdes pulpares e
alteragdes das células da superficie da lingua séo os sinais clinicos mais descritos em
individuos com anemia falciforme (SILVA et al., 1993; BISHOP et al., 1995).
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Em um estudo brasileiro envolvendo criangas e adolescentes com e sem
doencas falciformes, foi observada menor experiéncia de carie em criangas com formas
das doencas em relagcdo ao controle saudavel. Em adolescentes nao foi observada
diferenga entre os grupos (FERNANDES et al., 2016). Assim como no grupo das
coagulopatias hereditarias, no grupo das hemoglobinopatias hereditarias também nao
ha um consenso literario acerca de melhores ou piores condi¢cdes bucais em criancas e

adolescentes doentes em relacdo aos saudaveis.

Dessa forma, o cirurgido-dentista exerce importante fungao no cuidado aos
grupos de doencas envolvidas neste trabalho, por possuir papel preponderante no
estabelecimento de saude bucal, favorecendo a forma como esses individuos enxergam
sua posicdo no nucleo familiar e social a que pertencem o que nos aproxima do

complexo conceito de qualidade de vida.

Segundo a conceituagao classica da Organizacdo Mundial da Saude — OMS, a
definicdo de qualidade de vida pode ser entendida como “a percepgao do individuo de
sua posicao na vida, no contexto da cultura e do sistema de valores nos quais ele vive,

e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes”. (WHO, 1998)

A qualidade de vida pode ser interpretada como a percepgéo da realidade que
determinada pessoa possui sobre o que almeja ou necessita (MORTON, 2003). Em
saude bucal, a qualidade de vida reflete como as alteragbes bucais podem afetar a
condicdo fisica e psicossocial de determinado individuo, como por exemplo, a
dificuldade para alimentar-se (INGLEHART, 2002).

Diversos instrumentos tém sido elaborados com objetivo de mensurar a
qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) (WHO, 1998). Tais ferramentas servem
de base para a organizagdo e estruturacdo de medidas na promogao de saude em

ambito individual e coletivo.

Entre os mais diversos instrumentos para mensuracédo de qualidade de vida
relacionada a saude bucal (QVRSB), podemos citar: Oral Health related Quality of Life-
United Kingdom - OHQoL-UK (McGRATH, 2001), Paediatric oral health-related quality
of life — POQL (HUNTINGTON, 2011; YAZICIOGLU, 2017), Short-Form General
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Measure of Health - SF-36 (WARE, 1992), Oral Health Impact Profile - OHIP (SLADE,
1997) e Pediatric Quality of Life Inventory™- PedsQL™ Oral Health Scale (STEELE et
al., 2009). Esses instrumentos possuem escalas ou modulos que indicam a relagao

entre as dimensdes ja citadas com os acometimentos em saude bucal.

Em um estudo envolvendo 92 individuos jovens distribuidos em dois grupos,
sendo 46 pacientes com coagulopatias hereditarias e 46 pacientes saudaveis, foram
usados os instrumentos Early Childhood Oral Health Impact Scale (ECOHIS), Child
Perception Questionnaire (CPQ) e Child Oral Impact Daily Performance (Child-OIPD),
nao foram encontradas diferengas na QVRSB entre os grupos. Os autores, no entanto,
identificaram que os parametros de saude bucal e qualidade de vida em criangas mais
jovens precisam ser melhorados (ESHGHI, 2013; SALEM, 2018). Foram relatadas
diferengas na QVRSB de pacientes com hemofilia em funcéo da faixa etaria e da area
geografica de moradia num estudo turco que utilizou o Paediatric Oral Health-Related
Quality of Life (POQL) como instrumento de mensuragao da QVRSB (YAZICIOGLU et
al., 2019).

A necessidade da manutencdo de condicdo bucal compativel com saude é
primordial para que individuos hemofilicos minimizem os riscos de alteragbes bucais
indesejaveis, bem como da desconfianga no momento dos cuidados individuais de
saude bucal (ESHGUI, 2013). Boas praticas de higiene bucal sdo imprescindiveis para
garantir a prevencgao de doengas gengivais e as sequelas das lesbes de carie dentaria
(YAZICIOGLU et al., 2019).

Num estudo americano usando o Child Oral Health Impact Profile (COHIP), com
54 criangas e adolescentes com doencga falciforme e um grupo controle composto por
52 individuos, ndo foram observadas diferengas significativas na qualidade de vida
entre os grupos. Ainda, adolescentes com talassemia (Hb SC) tiveram menor
experiéncia de carie dentaria em relagdo ao grupo controle e também aos individuos
com anemia falciforme (Hb SS) (RALSTROM, 2014).

Nao sdo muitos os estudos se propuseram a avaliar a QVRS e QVRSB de

criangas e adolescentes com alguma alteracdo hematoldgica hereditaria e ndo foram
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encontrados estudos com o instrumento de qualidade de vida “PedsQL™ Oral Health

Scale’.

O “PedsQL™ Oral Health Scale” representa uma abordagem breve (cinco itens
para resposta), pratica (menos de um minuto para resposta) e flexivel (elaborado para
uso em populagbes comunitarias, escolares e clinicas de pediatria) para medir a
QVRSB de criangas e adolescentes saudaveis ou com condi¢gdes de saude agudas ou
cronicas. Possui os mesmos questionamentos para todas as faixas etarias, variando de
2 a 18 anos de idade, com adaptag¢des de linguagem visando compreensao cognitiva
(STEELE et al., 2009).

Este instrumento foi traduzido e adaptado culturalmente para o portugués do
Brasil, através de um estudo com 208 individuos entre dois e 18 anos de idade, onde foi
assegurada viabilidade, confiabilidade e validade da versdo para o autorrelato de
criancas e adolescentes nas faixas etarias entre cinco e 18 anos e relato do
responsavel para criangas e adolescentes de dois a 18 anos (BENDO et al., 2012).0
“‘PedsQL™ Oral Health Scale” ja foi utilizado para mensuragdo da QVRSB em grupos
de individuos com outras alteragdes sistémicas. Eslami (2018) estudou a percepgao dos
pais sobre a QVRSB de criangas iranianas com autismo e concluiu que a QVRSB de
criancas autistas era melhor do que a de criangas saudaveis, apesar da maior

dificuldade com as relagdes sociais e de comunicagao de seus filhos.

Numa amostra brasileira, utilizando as escalas do instrumento PedsQL™
(Generic Core Scales e Oral Health Scale) de 149 criangas e adolescentes com
paralisia cerebral avaliou-se a QVRS e QVRSB, os escores médios da QVRSB foi de
78,0 (DP= 24,6). Houve associagao do impacto na QVRSB (p= 0,023) com a idade, a
carie dentaria, as doencas periodontais e problemas gastrointestinais. (CARDOSO,
2018).

O “PedsQL™ Oral Health Scale” ainda foi utilizado para mensuragdo do
impacto dos defeitos de desenvolvimento do esmalte na QVRSB em criangas brasileiras
de 5 anos de idade (ANDRADE, 2019). Também foi aplicado em adolescentes iranianos

saudaveis para avaliacdo dos efeitos diretos e mediadores das condigbes clinicas
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bucais, ansiedade odontologica, senso de coeréncia e aspectos socioeconémicos sobre
a QVRSB (PAKPOUR, 2017). Em 566 pré-escolares brasileiros saudaveis de 5 anos
(PENHA, 2017) e em criangas e adolescentes com espectro autista (SOTELO, 2018),
foram investigadas se questdes socioecondmicas, habitos alimentares e de higiene

bucal estdo associadas no impacto da QVRSB.

As escalas do PedsQL™ foram elaboradas para utilizagdo em populagdes
saudaveis ou naquelas com acometimentos em saude, em situagdes agudas ou
cronicas (VARNI, 2001; VARNI, 2003). Na literatura, diversos estudos relatam seu uso
para mensuragao de QVRS em grupos com diferentes doencas sistémicas (MOZZILLO,
2017; CACOLA, 2018; GOCHEVA, 2019; KIZILAY, 2019; DU, 2020); outros estudos
relatam seu uso para mensuragdo de QVRSB (BENDO et al., 2012; CARDOSO, 2018).

Devido a suas qualidades € um instrumento que se adapta perfeitamente em
estudos que envolvem um grupo com uma grande amplitude etaria. Este aspecto é uma
importante vantagem na utilizagdo dos modulos e escalas do PedsQL™, por ser
indicado para individuos entre dois e 18 anos e manter a mesma légica de mensuragéo
para todos o0s grupos etarios, nao necessitando de outros instrumentos

complementares.

Compreender a QVRSB em criangas e adolescentes com coagulopatias e
hemoglobinopatias hereditarias contribuira para entender o impacto que as condigbes
bucais apresentam na vida desses individuos. E assim, permitira a formulacdo de
propostas de abordagem odontoldégica que respondam melhor as demandas clinicas e

comportamentais apresentadas por esses grupos e suas familias.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar a qualidade de vida relacionada a saude bucal de criangas e
adolescentes com coagulopatias e hemoglobinopatias hereditarias.

1.3 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Avaliar as condigdes de saude bucal de criancas e adolescentes com

coagulopatias e hemoglobinopatias hereditarias.

Analisar o impacto das condi¢des bucais na qualidade de vida relacionada a
saude geral de criangas e adolescentes com coagulopatias e hemoglobinopatias
hereditarias.

Avaliar a qualidade de vida de familias com criangas e adolescentes com

coagulopatias e hemoglobinopatias hereditarias.
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3 MATERIAL E METODOS

3.1 ASPECTOS ETICOS

Este projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do Setor de
Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Parana e ao Comité de Etica do
Hospital do Trabalhador da Secretaria de Saude do Estado do Parana, e seguiu seus
requisitos e solicitagdes, conforme Resolugdo CNS 466/12, sendo aprovado CAAE:
12901219.5.0000.0102 e CAAE: 12901219.5.3001.5225, respectivamente. (ANEXO 1)
A etapa de calibracéo foi realizada no ambulatério de Odontologia do Departamento de
Estomatologia da Universidade Federal do Parana — UFPR, apés liberacédo da Chefia
do Departamento (ANEXO 2). A execugao da pesquisa foi autorizada pela diretoria do
HEMEPAR (ANEXO 3). O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi
assinado pelo responsavel legal (APENDICE 1), bem como o Termo de Assentimento

por todos os adolescentes que concordaram em participar do estudo (APENDICE 2).

3.2 POPULACAO ESTUDADA, DESENHO DO ESTUDO E CALCULO AMOSTRAL

Estudo transversal onde o tamanho da amostra foi definido através do célculo
amostral para estudos descritos com variaveis continuas (HULLEY et al., 2003). Foram
utilizados como parametros para o “PedsQL™ Oral Health Scale” os valores obtidos por
Bendo et al. (2012), em uma populagao de criangas e adolescentes brasileiras de dois a
18 anos de idade (“PedsQL™ Oral Health Scale” média 83,34 e desvio padrédo de
16,63). Nesse estudo optou-se por um nivel de confianga de 95% e com uma preciséo
desejada do intervalo de confianga de 5 pontos para cima e 5 pontos para baixo
(amplitude total 10 pontos) resultando em uma amostra minima de 43 individuos. No
entanto, devido a caracteristicas do servigo odontolégico do HEMEPAR e a

possibilidade de preenchimento incompleto dos questionarios optou-se por convidar
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para participar da pesquisa todos os individuos que foram atendidos durante o periodo
da coleta de dados, resultando em 69 criangas e adolescentes entre dois e 18 anos
com coagulopatias e hemoglobinopatias hereditarias atendidas servigo odontologico do

Centro de Hematologia e Hemoterapia do Parana (HEMEPAR) em Curitiba/PR.

3.3 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Foram incluidas na pesquisa as criancas e adolescentes entre dois e 18 anos
que possuem alteracbes hematoldgicas, atendidas no HEMEPAR, no periodo
compreendido entre Agosto/2019 a Fevereiro/2020 e que assinaram o TALE ou tiveram
autorizagao de seus responsaveis legais através de TCLE assinado anteriormente as
consultas, assim concordando com a participacdo no estudo. Nao foram adotados

critérios de exclusao.

3.4 EQUIPE DE COLETA, TREINAMENTO E CALIBRACAO

A equipe de coleta foi composta por quatro examinadores (CMFM, GSA, LTS,

VCS), previamente calibrados para carie dentaria, higiene bucal e condigdo gengival.

Antes do inicio da coleta dos dados clinicos os conceitos tedricos foram
revisados e entdo os procedimentos de calibragdo foram aplicados, os quais
envolveram sequencialmente, treinamento e verificacdo de concordancia. Para
verificagdo de concordancia intra-examinador e inter-examinador, utilizou-se o indice de
concordancia Kappa, Kappa ponderado e Coeficiente de Correlagdo Intraclasse. O
padrao ouro foi exercido por profissionais habilitados nas areas especificas avaliadas.
Para concordancia intra-examinador o periodo médio adotado entre as duas avaliagdes

foi de sete dias.
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Os parametros clinicos e seus indices utilizados para calibragdo foram:
experiéncia de carie dentaria pelo indice CPO-D/ceo-d (WHO, 2013), higiene bucal
através do indice de Placa Bacteriana Simplificado — IPB/S (GREENE E VERMILLION,
1964) e condicdo gengival pelo indice gengival modificado — IGM (LOBENE, 1986).
Para o indice IPB-S n&o foi realizada a verificagdo da concordancia intra-examinador ja
que este indice depende da visualizacdo da quantidade de placa e calculo no momento
do exame, portanto, a condicdo de higiene bucal poderia se alterar para um mesmo

individuo em um periodo de sete dias (intervalo médio entre os exames).

Para carie dentaria (CPO-D/ceo-d) e placa dentaria (IPB-S) os exames clinicos
para a calibracdo foram realizados em criancas e adolescentes atendidas na clinica de
Odontopediatria da Universidade Federal do Parana — UFPR, sendo estes realizados
em ambiente com luz artificial, equipo odontolégico, com auxilio de espelho clinico
odontolégico e sonda milimetrada tipo OMS. Para a condi¢do gengival (IGM), a
calibracdo foi realizada através de imagens, em dois tempos e ordem de

exposigao/apresentacao aleatérias.

Os resultados foram descritos numa ficha clinica especifica para a calibracao
(APENDICE 3). Os procedimentos de calibracdo foram realizados até que se obteve
excelente concordancia intra e inter-examinadores (> 0,80). Os cdédigos e critérios
utilizados para cada indice clinico descritos de maneira resumida podem ser vistos no
APENDICE 4.

3.5 INSTRUMENTOS DE QUALIDADE DE VIDA

Para avaliar a QVRS foi utilizado o instrumento Pediatric Quality of Life
Inventory TM (PedsQL™) Generic Core Scales” (VARNI et al., 2001); “PedsQL™
Family Impact Module” para o impacto na familia (VARNI et al., 2004); e, “PedsQL™
Oral Health Scale” para a QVRSB (STEELE et al., 2009), traduzidos e validados para o
portugués do Brasil (KLATCHOIAN et al., 2008; SCARPELLI et al., 2008; BENDO et al.,
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2012). Para essa pesquisa foi obtida licenga de uso cedida pela Mapi Research Trust
(ANEXO 4).

O PedsQL™ ¢ um instrumento de carater modular para medir a QVRS tanto em
criangas e adolescentes saudaveis como naqueles com altera¢cdes de saude agudas ou
cronicas. Ele se apresenta por faixas etarias, sendo que para cada faixa etaria séo
aplicados dois questionarios, um é dirigido aos pais e outro a crianga ou adolescente,
com excecao do grupo de 2 a 4 anos, onde se tem apenas o questionario aos pais
(VARNI et al., 2001; VARNI et al., 2004; STEELE et al., 2009; BENDO et al., 2012).

Os instrumentos eram entregues paralelamente as criangas e adolescentes e
seus responsaveis, que deveriam ser preenchidos em forma de autorrelato; exceto,
para o instrumento direcionado a criangas entre cinco e sete anos, que era respondido
por meio de entrevista (VARNI et al., 2001).

Todos os itens possuem cinco opgdes de resposta, numa escala que varia de 0
(nunca), 1 (quase nunca), 2 (algumas vezes), 3 (muitas vezes), 4 (quase sempre);
exceto, nos questionarios direcionados a criangas entre cinco e sete anos, onde a
escala varia de 0 (nunca), 2 (algumas vezes) e 4 (quase sempre). Para essa faixa etaria
o entrevistador deve aplicar um teste preparatoério contido no préprio instrumento, o que
substitui as instrucdes prévias que deveriam ser lidas nos instrumentos de outras faixas
etarias (KLATCHOIAN et al., 2008).

Para todos os instrumentos e suas escalas, apenas uma resposta deveria ser
assinalada por item, os participantes eram informados de que nao existia resposta certa

ou errada e que deveriam ler as instrugdes antes do inicio das perguntas.

Ao final, o pesquisador conferia as marcagdes, finalizando a etapa quando
todos os itens eram assinalados dentro das orientagdes do instrumento ou solicitando a
marcacao de itens faltantes. Em casos de marcagdao dupla no mesmo item era

solicitada a escolha de uma unica resposta pelo participante.

3.5.1 PedsQL™ Generic Core Scales 4.0
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O “PedsQL™ Generic Core Scales 4.0 € formatado em 23 itens, levando
menos de 4 minutos para ser completado, é flexivel e pode ser aplicado em populagdes
comunitarias, escolares e em clinicas pediatricas. Abrange faixa etaria entre dois e 18
anos e deve ser aplicado paralelamente para o autorrelato infantil e percepgcéo dos
responsaveis (para as criangas e adolescentes o instrumento é aplicado nas faixas
etarias entre 5-7, 8-12, 13-18; para os responsaveis o instrumento € aplicado nas faixas
etarias entre 2-4, 5-7, 8-12, 13-18) (VARNI et al., 2001; KLATCHOIAN et al., 2008).

E multidimensional e se divide em quatro escalas, funcionamento fisico (8
itens), funcionamento emocional (5 itens), funcionamento social (5 itens) e
funcionamento escolar (5 itens para as faixas etarias entre 5 e 18 anos; 3 itens para a
faixa etaria entre 2 e 4 anos). Ou ainda, em trés escores resumidos: pontuagao total da
escala (23 itens), pontuagdo de resumo da saude fisica (8 itens) e pontuagdo de
resumo da saude psicossocial (15 itens) (VARNI et al., 2001; KLATCHOIAN et al.,

2008). Segue os procedimentos de pontuagao:

1) Transformagdo dos escores em uma escala de zero a 100 (“nunca’
corresponde a zero pontuado como 100; “quase nunca” corresponde a 1 pontuado
como 75; “algumas vezes” corresponde a 2 pontuado como 50; “muitas vezes”
corresponde a 3 pontuado como 25; “quase sempre” corresponde a 4 pontuado como
zero; ou na escala de 3 itens: “nunca” corresponde a zero pontuado como100; “algumas
vezes” corresponde a 2 pontuado como 50; “muitas vezes” corresponde a 4 pontuado
como zero) (FAIRCLOUGH, 2002);

2) Calculo dos escores por escala: quando mais de 50% das respostas estiveram
faltando, as pontuagdes ndo devem ser computadas. A pontuagdo média € igual a soma

dos itens em relagdo ao numero de itens respondidos (FAIRCLOUGH, 2002).

o Pontuacdo de Resumo de Saude Psicossocial = Soma dos itens em
relagdo ao numero de itens respondidos nas Escalas de Funcionamento Emocional,

Social e Escolar.
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o Pontuacdo de Resumo de Saude Fisica = Escala de Funcionamento
Fisico.
. Pontuacao total = soma de todos os itens em relagdo ao numero de itens

respondidos em todas as Escalas.

3.5.2 PedsQL™ Family Impact Module 2.0

O “PedsQL™ Family Impact Module 2.0" é direcionado ao responsavel pela
crianga ou adolescente, composto por 36 itens e organizado em 8 escalas, sendo:
funcionamento fisico (6 itens), funcionamento emocional (5 itens), funcionamento social
(4 itens), funcionamento cognitivo (5 itens), comunicagao (3 itens), preocupacgao (5
itens), atividades diarias (3 itens) e relagcbes familiares (5 itens) (VARNI et al., 2004;

SCARPELLI et al., 2008). Segue os procedimentos de pontuagao:

1) Transformacgéo dos escores em uma escala de zero a 100 como descrito na
“PedsQL™ Generic Core Scales 4.0

2) Calculo dos escores por escala: quando mais de 50% das respostas
estiveram faltando, as pontuagdes ndo foram computadas. A pontuacdo média € igual a

soma dos itens em relagao ao numero de itens respondidos (FAIRCLOUGH, 2002).

. Pontuacao total = soma de todos os itens / pelo numero de itens

respondidos;

. A pontuagao de resumo de QVRS dos pais (20 itens) € calculada como a
soma dos itens dividida pelo numero de itens respondidos nas escalas de

funcionamento fisico, emocional, social e cognitivo;

. A Pontuagcdo do Resumo de Funcionamento da Familia (oito itens) é
calculada como a soma dos itens dividida pelo numero de itens respondidos nas

escalas Atividades Diarias e Relagdes Familiares.
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3.5.3 PedsQL™ OQOral Health Scale 3.0

O “PedsQL™ OQOral Health Scale 3.0” é formatado em cinco itens. Abrange a
faixa etaria entre dois e 18 anos e deve ser aplicado paralelamente para o autorrelato
infantil e percepgao dos responsaveis (para as criangas e adolescentes o instrumento &
aplicado nas faixas etarias entre 5-7, 8-12, 13-18; para os responsaveis o instrumento é
aplicado nas faixas etarias entre 2-4, 5-7, 8-12, 13-18) (VARNI et al., 2001; STEELE et
al., 2009; BENDO et al., 2012). Segue os procedimentos de pontuacgao:

1) Transformacao dos escores em uma escala de zero a 100 como descrito no
“‘PedsQL™ Generic Core Scales 4.0”;

2) Calculo dos escores por escala: quando mais de 50% das respostas
estiveram faltando, as pontuagdes nao foram computadas. A pontuagdo média € igual a

soma dos itens em relagao ao numero de itens respondidos (FAIRCLOUGH, 2002).

3.5.4 Interpretagdo e analise dos resultados

Todos os itens do instrumento e escalas do PedsQL™ s&o direcionados a
dificuldade em estar, participar ou realizar alguma atividade de acordo com a percepgéao
do individuo ou seu responsavel. Dessa forma, quanto maior o valor médio (mais
proximo de 100), menor sera a dificuldade enfrentada nas situagcbes descritas pelo
instrumento, portanto, maior a QVRS ou QVRSB. E inversamente observado, quanto
menor o valor médio (mais proximo de zero), maior sera a dificuldade e menor a QVRS
ou QVRSB.

3.5.5 Diretrizes Administrativas do PedsQL™ e Condi¢cdes de Uso



26

As escalas, moédulos e traducdes do PedsQL™ sao protegidos por direitos
autorais com todos os direitos reservados ao Dr. James W. Varni. A taxa de
licenciamento para uso das escalas, médulos e tradugdes do PedsQL™ varia de acordo
com o tipo de estudo e financiamento, sendo gratuitas para pesquisas académicas néo
financiadas. Ainda, para a obtencdo de licenca ao uso do PedsQL™ é necessario

solicitacdo na plataforma eProvide (https://eprovide.mapi-trust.org/).

A disponibilidade e a validade de cada traducgéo existente devem ser verificadas
com o Mapi Research Institute. Um guia de utilizagdo do instrumento € disponibilizado

no endereco eletrénico do inventario (https://www.pedsql.org/) (ANEXO 5).

3.6 ROTINA DO LEVANTAMENTO

O Centro de Hemoterapia e Hematologia do Parana (HEMEPAR), localizado na
cidade brasileira de Curitiba/PR, funciona de segunda a sexta com servigos de
acolhimento, tratamento e acompanhamento de pacientes que possuem alteracbes
hematologicas. Trata-se de um servigo multidisciplinar, com uma equipe composta de
meédicos, enfermeiros, fisioterapeutas, psicélogos, entre outros. Possui ainda um
consultorio odontologico a disposi¢cao, que apesar de limitagdes de espaco e recursos,

garante a acolhida destes pacientes.

Os pacientes eram agendados na recep¢ao do HEMEPAR, a partir de
orientacdo médica ou ainda em casos de demanda espontanea. Na sala de espera o
responsavel era informado sobre a pesquisa em andamento e a ele era oferecido o
TCLE, em casos de aceite recebia um questionario socioecondmico e demografico
(APENDICE 5), além do instrumento sobre Qualidade de Vida — PedsQL™ (“Generic
Core Scales”, “Family Impact Module” e “Oral Health Scale”). O mesmo instrumento de
qualidade de vida era aplicado paralelamente para a crianca e adolescente. Em casos
de recusa, o paciente passava pela consulta normalmente, contudo, n&o era incluido na

pesquisa, n&o recebendo o questionario e instrumentos.
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Com auxilio do prontuario eletrénico do Sistema de Gestdo da Assisténcia de
Saude do SUS (G-SUS), a consulta odontoldgica era direcionada ao exame clinico, ou
seja, anamnese e exame fisico. O prontuario seguia uma ordem de preenchimento, com
queixa-principal, historia meédica e odontoldgica, exame fisico e
orientagdes/procedimentos, além disso, no prontuario era possivel acessar o historico
de consultas registradas e realizadas no HEMEPAR, informagdes sobre diagndstico

meédico, terapéuticas e acompanhamento do paciente.

Os exames fisicos foram realizados por pesquisadores calibrados, com os
pacientes em decubito dorsal, 0 examinador devidamente paramentado, posicionado
em 12 horas, sob luz artificial do refletor, com o auxilio da sonda padrao OMS-621
(Trinity®, Sao Paulo, Brasil) e espelhos bucais planos esterilizados. Seguindo uma
sequéncia padrao pré-determinada, os exames eram realizados: 1) condicao gengival
(indice Gengival Modificado — IGM), em dentes indices; 2) condi¢do de higiene bucal
(indice de Placa Bacteriana Simplificado - IPBS), em dentes indices; e, 3) carie dentaria
(CPO-D/ceo-d), em todos os elementos dentarios. Um pesquisador era responsavel
pelo exame visual/tatil, enquanto um segundo pesquisador ficava responsavel pelas
anotagdes da ficha clinica (APENDICE 6). O tempo médio despendido com cada

crianca ou adolescente foi de 40 minutos.

A partir disso, o responsavel era esclarecido das condi¢gdes bucais encontradas,

orientado para retorno ou encaminhado.

3.7 CONSOLIDACAO DOS DADOS E ANALISES ESTATISTICAS

A analise estatistica dos dados foi realizada através do software SPSS (IBM
Corp.Released 2017.IBM SPSS Statistics for Windows, Version 25.0. Armonk, NY: IBM
Corp.).
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A presenca de carie dentaria nao tratada (CDNT) foi determinada pelo
componente ¢/C do indice ceod/CPOD. A experiéncia de carie dentaria foi considerada

presente naqueles individuos com ceod/CPQOD igual ou maior que 1.

A variavel condigdo gengival foi categorizada em “gengiva saudavel” (auséncia
de sangramento = 0), “gengivite leve” (inflamagédo leve sem envolvimento de toda
unidade gengival marginal = 1; inflamagcao leve com envolvimento de toda unidade
gengival marginal = 2), “gengivite moderada” (inflamagédo moderada = 3) e “gengivite
grave” (inflamagao grave = 4); e a condigao de higiene bucal foi categorizada em “boa”
(inexisténcia de placa = 0), “regular” (placa cobrindo até 1/3 da superficie dentaria) e
“fraca” (placa cobrindo mais de 1/3 da superficie dentaria, sem passar de 2/3 = 2; placa

cobrindo mais de 2/3 = 3), de acordo com os critérios expressos no Apéndice 04.

As demais variaveis foram dicotomizadas em: escolaridade do responsavel (“8
anos ou menos" ou “mais de 8 anos de estudo formal'), estado conjugal do responsavel
(“casada(o)/relagao estavel" ou “outros = solteiro, viuvo, separado”), o local de trabalho
do responsavel ("em casa = do lar, aposentado" ou "fora de casa = com carteira
assinada, servidor publico, informal"), sexo da crianga ("feminino" ou "masculino"),
percepcéo do responsavel da saude bucal da crianga e adolescente (“positiva = muito

boa, boa, regular’ ou “negativa = ruim, muito ruim”).

[T [T [T

A variavel ragal/etnia foi categorizada em “branca”, “parda”, “preta”, “outros” =
“‘amarela ou indigena” e “ndo declarados”. Essa categorizagdo seguiu a base da
autodeclaracao de cor ou raga do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE)
(IBGE, 2020).

Relato de recusa ao atendimento odontolégico (que diz respeito ao relato do
responsavel sobre a recusa de um odontdlogo em atender a criangca e adolescente
devido sua doenga de base) foi dicotomizada em “sim” quando ja ocorreu e “nao”
quando nunca ocorreu. A variavel ‘“risco aumentado de sangramento gengival da
crianca e adolescente” foi classificada em “sim = hemofilia A grave, hemofilia A
moderada, hemofilia B grave, hemofilia B moderada, deficiéncia do fator VII” ou “ndo =

hemofilia A leve, hemofilia B leve, doenga de von Willebrand tipo |, anemia falciforme,
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talassemia, esferocitose” e “individuos sem diagnoéstico definido”, sendo que esse ultimo
grupo foi excluido das analises de associagao. A condicado hematoldgica dos individuos
foi acessada através de prontuario eletronico (G-SUS) do servico do HEMEPAR. A
renda domiciliar per capita foi considerada numeérica, bem como, todas as escalas do
PedsQL™.

Os valores do “PedsQL™ Oral Health Scale 3.0” ndo apresentaram distribuicao
normal (Kolmogorov Smirnov, p= 0,022). Para avaliar a relagdo entre as covariaveis e o
“‘PedsQL™ Oral Health Scale 3.0” foi utilizado o coeficiente de correlagdo de Spearman
(p) e o teste Mann Whitney. Para a interpretacdo da magnitude das correlagdes foi
adotada a seguinte classificacdo: (p= 0.20 a 0.39 indicava uma fraca correlagao, p=
0.40 a 0.69 moderada correlagao, p= 0.70 a 0.89 forte correlagao e p > 0.89 correlacéo
muito forte).

Para os valores do “PedsQL™ Generic Core Scales 4.0” e “PedsQL™ Oral
Health Scale 3.0” foram utilizadas a composicdo entre o autorrelato de criangas e
adolescentes entre 5 e 18 anos e o autorrelato parental para criangas e adolescentes

entre 2 e 4 anos de idade.
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4 RESULTADOS

Entre agosto de 2019 e fevereiro de 2020, 69 criangas e adolescentes entre
dois e 18 anos deram entrada no servigco odontologico do Centro de Hematologia e
Hemoterapia do Parana — HEMEPAR. A taxa de resposta foi de 88,4%, alcangando 61

participantes, uma amostra superior aquela estipulada pelo calculo amostral.

Dos pais e responsaveis respondentes 72,1% eram maes, 16,7% pais ¢ 11,5%
outros, sendo a média de idade de 36,4 anos (DP=9,9). Além disso, 78,0% dos

entrevistados eram casados ou estavam em unido estavel.

As variaveis socioecondmicas e demograficas podem ser observadas na tabela
1. O sexo masculino representou a maior parte das criangas e adolescentes (68,9%),
com média de idade de 8,4 anos (DP=4,7). A maioria dos responsaveis era de etnia
branca (59,0%); 62,7% estudou por mais de 8 anos. A renda per capita domiciliar
obteve mediana de 500,00 reais (Min:100; Max:5000).

A maioria das criangas ou adolescentes (69,5%) apresentaram experiéncia de
carie dentaria (CPOD / ceod = 1) e 54,1% apresentaram pelo menos 1 dente com lesao
de carie dentaria nao tratada (componente C/c do CPOD ou ceod). Apenas 21,4% das
criangas e adolescentes nao apresentavam sinais de gengivite e a condigao de higiene
bucal foi considerada boa em apenas 12,7 % das criangas e adolescentes. Em duas
criangas nao foi possivel realizar os exames clinicos devido a dificuldade no manejo

odontolégico (Tabela 2).

Das 61 criangas e adolescentes envolvidas no estudo, 30 faziam parte do grupo
das coagulopatias hereditarias, sendo em maior numero a Hemofilia A (n=21). Vinte e
nove criangas e adolescentes possuem hemoglobinopatias hereditarias, sendo o maior
grupo a anemia falciforme (n=22). Duas criangas/adolescentes ndo tinham diagndstico
definido (Tabela 3).

Houve o relato de recusa de atendimento por profissionais de Odontologia devido

as doengas de base para 15,6% das criangas e adolescentes. O maior risco de
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sangramento em fungdo da doenga base foi observado para 41,0% das criangas e
adolescentes. O sangramento gengival relatado pelos responsaveis foi observado em
30,0% das criancas e adolescentes. A maioria dos responsaveis considerava positiva a

saude bucal das criangas e adolescentes (59,0%) (Tabela 3).

Na tabela 4 observa-se os valores médios e desvio padrdo, além de valores
minimos e maximos do “PedsQL™ Generic Core Scales 4.0”, “PedsQL™ Family Impact
Module 2.0” e “PedsQL™ Oral Health Scale 3.0”. Para apresentar os dados desses
instrumentos incluindo toda a faixa etaria (2 a 18 anos) foram considerados para as
criancas de 2 a 4 anos os relatos dos responsaveis e o autorrelato para aqueles com

idade entre 5 e 18 anos.

Na tabela 5 observa-se uma correlagdo moderada e negativa entre o “PedsQL™
Oral Health Scale 3.0” e a idade da crianga ou adolescente, fraca e negativa entre os
indices de higiene bucal e condicdo gengival e o ““PedsQL™ Oral Health Scale 3.0” e
moderada e positiva entre 0 “PedsQL™ Oral Health Scale 3.0 e o “PedsQL™ Generic
Core Scales 4.0”.

A maior presenca de CDNT foi associada a pior QVRSB (valores médios
menores do “PedsQL™ Oral Health Scale 3.0”). O melhor relato do responsavel sobre a
saude bucal da crianga e adolescente, e a menor percepgao do responsavel sobre o
sangramento gengival da crianga e adolescente foram associados a melhor QVRSB
(valores médios maiores do “PedsQL™ Oral Health Scale 3.0”) (Tabela 6).
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TABELA 1 — CARACTERISTICAS SOCIOECONOMICAS E DEMOGRAFICAS DAS CRIANGAS
E ADOLESCENTES E SEUS RESPONSAVEIS (HEMEPAR, CURITIBA-PR, BRASIL; N=61).

Variaveis n (%)

Sexo das criangas e adolescentes
Masculino 42 (68,9)
Feminino 19 (31,1)

Raca/Etnia das criangas e adolescentes

Branca 36 (59,0)
Parda 9 (14,8)
Preta 7 (11,5)
Outras 2(1,8)

Nao declarado 7 (11,5)

Raca/Etnia dos responsaveis

Branca 24 (39,3)
Parda 8(13,1)
Preta 7 (11,5)
Outras 0(0,0)

Nao declarado 22 (36,1)

Escolaridade do responsavel*®
< 8 anos 22 (37,3)

> 8 anos 37 (62,7)

NOTA: * Valores de n menores que 61 representam itens ndo preenchidos.
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TABELA 2 — DADOS DA AVALIACAO CLINICA DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM
COAGULOPATIAS E HEMOGLOBINOPATIAS HEREDITARIAS (HEMEPAR, CURITIBA-PR, BRASIL;
N=59%).

Variaveis n (%)

Presenca de CDNT (ceod/CPOD)
Nao 28 (45,9)
Sim 33 (54,1)
Condicao Gengival (IGM)

Gengiva Saudavel 12 (21,4)
Gengivite Leve 38 (67,8)
Gengivite Moderada 5(9,0)
Gengivite Grave 1(1,8)

Higiene Bucal (IPB-S)

Boa 7 (12,7)
Regular 42 (77,6)
Fraca 6(10,9)

NOTA: Excluidos dois individuos sem exame clinico; * Valores de n menores que 59 representam itens

nao preenchidos.



TABELA 3 — ANALISE DESCRITIVA DOS GRUPOS DE DOENCAS DE BASE E DEMAIS ASPECTOS
RELACIONADOS (HEMEPAR, CURITIBA-PR, BRASIL; N=61).

Variaveis n (%)
Coagulopatias hereditarias 30 (49,1)
Hemofilia A 21 (34,4)
Hemofilia B 3(4,9)
Doenca de von Willebrand 4 (6,5)
Outras coagulopatias hereditarias 2 (3,3)
Hemoglobinopatias hereditarias 29 (47,9)
Anemia Falciforme 22 (36,1)
Talassemia 4 (6,6)
Outras hemoglobinopatias hereditarias 3 (4,9)
Outras doencas nao especificadas 2 (3,3)

Percepcao do responsavel da saude bucal da crianca e adolescente

Positiva 36 (59,0)

Negativa 25 (41,0)
Relato da recusa de atendimento odontolégico*

Nao 49 (84,4)

Sim 9 (15,6)
Risco aumentado de sangramento gengival devido doenca de base

Nao 36 (59,0)

Sim 25 (41,0)
Percepcao de sangramento gengival das criangas e adolescentes*

Nao 42 (70,0)

Sim 18 (30,0)

NOTA: * Valores de n menores que 61 representam itens ndo preenchidos.
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TABELA 4 — ANALISE DESCRITIVA DA VERSAO BRASILEIRA DO PEDSQL™ EM SUAS ESCALAS
“GENERIC CORE SCALES 4.0”, “FAMILY IMPACT MODULE 2.0” E “ORAL HEALTH SCALE 3.0”

(HEMEPAR, CURITIBA-PR, BRASIL; N=61).

(continua)
Escala N° de itens Média (DP) Min-Max
Total “Generic Core Scales 4.0” (crianga e 23 69,79 (19,02) 8,70-97,22
adolescente)*
Dimensao fisica 8 73,40 (21,16) 12,50-100
Dimensao emocional 5 65,75 (23,19) 0-100
Dimenséo social 5 76,38 (22,83) 0-100
Dimensao escolar 5(3) 60,54 (22,71) 0-100

Total “Oral Health Scale 3.0” (crianga e 5 71,48 (21,08) 0-100

adolescente)*

Total “Generic Core Scales 4.0” (responsavel)** 23 72,16 (18,22)  31,94-100
Dimenséo fisica 8 74,21 (22,27) 12,50-100
Dimens&o emocional 5 67,90 (21.67) 15,00-100
Dimensao social 5 78,66 (21.81)  15,00-100
Dimensao escolar 5(3) 66,01 (22.51)  10,00-100

Total “Oral Health Scale 3.0” (responsavel)** 5 82,69 (18,16)  30,00-100

Total “Generic Core Scales 4.0” (crianga e 23 72,64 (19,41) 8,70-100

adolescente e Relato do responsavel)***

Dimensao fisica 8 75,61 (21.78)  12,50-100
Dimensao emocional 5 68,54 (22.71) 0-100
Dimensao social 5 78,68 (22.30) 0-100
Dimensao escolar 5(3) 64,46 (23.30) 0-100

Total “Oral Health Scale 3.0” (crianga e 5 76,66 (21,36) 0-100

adolescente e Relato do responsavel)***

Total “Family Impact Module 2.0” (responsavel) 36 68,66 (16,37) 30,39-92,26

Dimenséao fisica 6 74,36 (22.26)  29,16-100

Dimensao emocional 5 75,24 (24.19) 0-100
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TABELA 4 — ANALISE DESCRITIVA DA VERSAO BRASILEIRA DO PEDSQL™ EM SUAS ESCALAS
“GENERIC CORE SCALES 4.0”, “FAMILY IMPACT MODULE 2.0” E “ORAL HEALTH SCALE 3.0”

(HEMEPAR, CURITIBA-PR, BRASIL; N=61).

(concluséo)

Escala N° de itens  Média (DP) Min-Max
Dimensao social 4 80,17 (24.11)  18,75-100
Dimensao cognitiva 5 80,06 (21.88)  10,00-100
Comunicagéao 3 77,57 (27.00) 0-100
Preocupacgao 5 47,15 (27.94) 0-100
Atividades diarias 3 73,92 (24.40) 0-100
Relacdes familiares 5 83,01 (19.88)  15,00-100

NOTA: * Autorrelato da crianga e adolescente entre 5 e 18 anos; ** Relato de responsavel entre 2 e 18
anos; *** Relato do responsavel para criancas de 2 a 4 anos e autorrelato da crianca e adolescente entre

de 5 a 18 anos.
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TABELA 5 — CORRELACAO ENTRE O “PEDSQL™ ORAL HEALTH SCALE 3.0” E DEMAIS
COVARIAVEIS (HEMEPAR, CURITIBA-PR, BRASIL; N= 60).

Variaveis PedsQL™ Oral Health Scale 3.0 Magnitude da
correlagao
Coeficiente de Valor de p
correlagao*

Idade (n= 60) -0,491 <0,001 moderada
Renda per capita (n= 54) 0,111 0,424 -
Higiene Bucal — IPB-S (n= 55) -0,383 0,004 fraca
Condicao Gengival — IGM (n= 56) -0,327 0,014 fraca
“PedsQL™ Generic Core Scales 0,488 <0,001 moderada
4.0” (n=60)
“PedsQL™ Family Impact Module 0,144 0,271 -
2.0” (n=60)

NOTA: *Teste ndo paramétrico r6 de Spearman; Valores significantes de p em negrito.
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TABELA 6 — VALORES DO “PEDSQL™ ORAL HEALTH SCALE 3.0 EM FUNGCAO DAS DEMAIS
COVARIAVEIS (HEMEPAR, CURITIBA-PR, BRASIL; N= 60).

Variaveis (n) Média (DP) Mediana Min-Max Valor de p*

Sexo das criangas e adolescentes

Feminino (19) 76,05 (20,31) 80,00  30,00-100
0,791
Masculino (41) 76,95 (22,07) 80,00 0-100
Estado civil do responsavel
Casado (a)/Unido estavel (45) 78,44 (21,18) 80,00 0-100
0,572
Outros (13) 74,61 (21,55) 80,00  35,00-100
Escolaridade do responsavel
< 8 anos (21) 78,33 (19,12) 80,00  35,00-100
0,948
> 8 anos (37) 77,16 (22,43) 80,00 0-100
Presenca de carie dentaria ndo tratada
Sim (35) 70,28 (22,58) 80,00 0-100
0,005
Nao (24) 85,00 (16,08) 92,50  50,00-100
Risco aumentado ao sangramento devido doenca de
base
Sim (23) 75,21 (23,76) 80,00 0-100
0,614
Nao (33) 79,09 (20,01) 80,00 0-100
Percepcéao do responsavel da saude bucal das
criangas e adolescentes
Positiva (36) 83,33 (16,34) 87,50  50,00-100
0,006
Negativa (24) 66,66 (24,30) 72,50 0-100
Percepcéao do responsavel de sangramento gengival
das criancas e adolescentes
Sim (18) 62,50 (15,45) 60,00  35,00-100
<0,001
Nao (41) 82,68 (21,03) 85,00 0-100

NOTA: * Teste de Mann Whitney, valores significantes em negrito.
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5 DISCUSSAO

Nesse estudo foi a observado que as condi¢gdes bucais impactam na QVRSB
de criangcas e adolescentes com coagulopatias e hemoglobinopatias hereditarias. A
maior presenga de CDNT, os piores padrées de higiene bucal, a maior inflamagao
gengival e a maior idade apresentaram impacto negativo na QVRSB das criangas e
adolescentes. Além disso, a pior QVRSB das criangas e adolescentes foi associada a
maior percepg¢ao negativa dos pais sobre a saude bucal e a presenga de sangramento

gengival em seus filhos.

Esse estudo observou alta presenga de CDNT em criangas e adolescentes
com coagulopatias e hemoglobinopatias hereditarias. A carie dentaria pode levar a
problemas como dor, infecgdo e intercorréncias sistémicas (CASAMASSIMO et al.,
2009), e tem se mostrado um importante fator para o declinio da QVRSB em criangas e
adolescentes com e sem alteracdes sistémicas. Um estudo com criangas pré-escolares
chinesas saudaveis observou que a presenca de carie dentaria esteve associada a
baixa QVRSB avaliada através do instrumento ECOHIS (DUANGTHIP et al., 2020).
Essa mesma associagdo entre a alta experiéncia de carie dentaria e a pior QVRSB
acessada através do “Peds™ Oral health Scale 3.0 também foi demonstrada em
criangas pré-escolares brasileiras e saudaveis (NOBREGA et al., 2019), em criangas e
adolescentes com paralisia cerebral (CARDOSO et al., 2018) e em adolescentes com
doenga renal cronica (SILVA et al., 2019). Uma recente revisao sistematica, envolvendo
estudos primarios para avaliagdo de carie dentaria em criangas pré-escolares, indicou
que a prevaléncia de carie dentaria impacta negativamente na QVRSB, além disso,
também concluiu que a gravidade da doenga carie apresenta relagdo com pior QVRSB
(NORA, 2018).

Além da carie dentaria, a condicdo gengival também tem sido motivo de
preocupacdo em individuos com alteragdes hematoldgicas. Ja foi demonstrado
condigdes ruins de higiene bucal nessa populacdo (SONBOL, 2001; KABIL, 2007;
BASKIRT, 2009; AZHAR; 2006). E provavel que o receio de sangramento no momento
da higiene bucal contribua para esse resultado (ALPKILIC BASKIRT, 2010; BABU,
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2016). No entanto, também se deve considerar que em algumas situagdes um
comportamento oposto pode ocorrer. Pacientes bem orientados e conscientes de que o
aumento do risco de sangramento esta associado ao acumulo de biofilme dental e ndo
a alteragcdo hematologica em si, podem, para evita-lo estabelecer um padrao excelente
de higiene bucal (BOYD, 1997; OTHMAN, 2015; JANGRA, 2017). A literatura
demonstra que a QVRSB esteve associada negativamente com episédios de
sangramento gengival e doencas periodontais (PAKPOUR et al., 2017; CARDOSO et
al., 2018), e inflamagéo moderada/grave da gengiva (SILVA et al., 2019).

Outro achado interessante desse trabalho foi a associacdo da percepgao do
responsavel sobre a saude bucal da crianga ou adolescente e a QVRSB. E provavel
que a condicdo sistémica desses individuos e a necessidade de ampliagdo dos
cuidados em saude também repercutam em uma atengao maior aos aspectos relativos
a saude bucal e na possibilidade dos pais de perceberem as alteragcdes bucais.
Pakpour et al., (2017) observaram que embora a saude bucal enquanto indicador
clinico ndo tenha desempenhado efeito direto sobre a QVRSB, a percepgao positiva
sobre a saude bucal esteve associada a melhor QVRSB de individuos com paralisia

cerebral.

Pode se considerar que no presente estudo envolvendo criangas e
adolescentes com alteragdes hematologicas os valores da QVRS apresentaram-se
apenas um pouco abaixo daqueles relatados para individuos saudaveis (BENDO et al.,
2012; SILVA, et al., 2019) em estudos que também utilizaram o “PedsQL Generic Core
Scales 4.0”. Ja em outros grupos com alteragdes sistémicas graves a QVRS apresentou
resultados piores. Um estudo brasileiro envolvendo criangas e adolescentes entre 2 e
18 anos com paralisia cerebral encontrou valores médios do “PedsQL Generic Core
Scales 4.0” muito inferiores (CARDOSO et al., 2018). Diferengas no padrao de QVRS
sao esperadas em fungao das condicdes de saude. Por exemplo, em individuos com
paralisia cerebral as limitagbes fisicas sdo intensas, o que impede a realizagcédo
movimentos simples (MARQUES et al., 2016) e certamente apresentam maior impacto

na qualidade de vida do que aquela experimentada por individuos com alteracdes
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hematoldgicas onde a restricdo as atividades fisicas esta associada aos cuidados e

prevencao dos episédios de queda e trauma.

Ainda, num estudo envolvendo adolescentes brasileiros com doenca renal
crbnica, o valor médio da QVRS foi ligeiramente menor que os resultados de nosso
estudo, com utilizagdo do “PedsQL™ Generic Core Scales 4.0” (SILVA et al., 2019).
Individuos com doencga renal cronica podem apresentar sinais e sintomas graves da
doenga, como ma formacgao 6ssea, anemia, hipertensao, disturbios metabdlicos e entre
outros, podendo levar a morte prematura (ARDISSIMO et al.,, 2012). Os resultados
sugerem que a doenga renal crénica pode afetar a QVRS numa dimensao um pouco
maior do que naqueles com coagulopatias e hemoglobinopatias hereditarias. Em outro
estudo brasileiro, desta vez envolvendo criangcas com cinco anos de idade para
investigacao do impacto dos defeitos de desenvolvimento do esmalte (DDE) na QVRS
(ANDRADE et al., 2019), os resultados foram préximos ao presente estudo, e também
utilizaram o “PedsQL™ Generic Core Scales 4.0°. Os DDE aumentam o risco do
desenvolvimento de carie dentaria e desgastes dentarios, trazendo consigo as
consequéncias de tais acometimentos, o que pode afetar a QVRS dos individuos
(COSTA et al.,, 2017). Essas observagdes de similaridade entre os resultados para a
QVRS também foram vistas em outros dois estudos envolvendo populagbes saudaveis,
com adolescentes (PAKPOUR et al., 2017) e pré-escolares (PENHA et al., 2017) com
valores com que se aproximam do nosso, com utilizacdo do “PedsQL™ Generic Core
Scales 4.0”. E necessario cautela na interpretacdo e comparacdo dos resultados,
apesar de utilizarem o mesmo instrumento para mensuracdo de QVRS, os estudos sao
oriundos de populagdes distintas, com individuos saudaveis e com diferentes alteracdes

sistémicas.

Nesse estudo a dimensao social do “PedsQL™ Generic Core Scales 4.0” foi a
menos comprometida. Sugere-se entdo, que criangas e adolescentes com
coagulopatias e hemoglobinopatias ndo apresentam dificuldade para conviver com
outras criancas e adolescentes e participar de atividades e brincadeiras em seus
circulos de amizade. Por outro lado, as dimensdes emocional e escolar apresentaram

0s menores valores médios do instrumento. As questdes sobre medo, tristeza, raiva,
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qualidade do sono e preocupagao associadas as doengas hematologicas poderiam
explicar os achados na dimensdo emocional. E a rotina peculiar que um portador de
doenga sanguinea apresenta pode levar a dificuldade escolar, seja por dificuldade em
acompanhar a turma nas tarefas escolares, por auséncia nas aulas devido a

necessidade de acompanhamento médico constante.

Acessar a QVRS e a QVRSB em criangas e adolescentes com coagulopatias e
hemoglobinopatias hereditarias torna-se fundamental para entender as necessidades
destes individuos e é essencial na formulagdo e aplicacdo de politicas publicas de
saude. O estudo da QVRSB tem sido reportado em diversas populagdes, em individuos
saudaveis (NORA et al., 2018; FERRANDO-MAGRANER, 2019) e naqueles com
comprometimento sistémico agudo ou cronico (MING, 2020; BOHNER, 2019),
principalmente nas ultimas décadas. No entanto, poucos sao os estudos que avaliaram
a QVRSB em individuos com alteragdes hematoldgicas (SALEM & ESHGHI, 2013;
FERNANDES et al., 2015; FERNANDES et al., 2016; RALSTROM, 2014; YAZICIOGLU
et al., 2019; EBEID, 2020). Devido a baixa prevaléncia dessas altera¢des, as amostras
envolvidas nesses estudos sao pequenas, o que torna mais cuidadosa a interpretacéo e

comparacéao dos dados.

Com relacédo ao impacto das condigdes bucais na QVRSB foram encontrados
dois trabalhos brasileiros que investigaram populag¢des distintas, mas com idades
semelhantes utilizando o “PedsQL™ Oral Health Scale 3.0”. Bendo et al. (2012)
avaliando criancas e adolescentes sem alteracdes sistémicas encontrou valores médios
para a QVRSB (“PedsQL™ Oral Health Scale 3.0”) mais altos do que os resultados
desse trabalho. Ja Cardoso et al. (2018) encontraram os valores para a QVRSB
(“PedsQL™ Oral Health Scale 3.0”) em adolescentes com paralisia cerebral bem
proximos ao nosso. Embora as condi¢gdes sistémicas sejam distintas é provavel que
apresentem um maior impacto negativo na QVRSB que individuos saudaveis, devido as
dificuldades de manutencéo dos cuidados em saude bucal, pelas limitagdes técnicas de

execugao ou a sobrecarga de atividades que esses pais experimentam na rotina diaria.

O presente estudo € o primeiro a utilizar o instrumento “PedsQL™ Oral Health

Scale 3.0” para mensuragao da QVRSB em criangas e adolescentes com coagulopatias
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e hemoglobinopatias hereditarias. Esse instrumento adapta-se muito bem para o estudo
da QVRSB de doengas com baixa prevaléncia porque permite a utilizagdo em uma faixa
etaria ampla utilizando a mesma logica conceitual e de construgdo, o que facilita a
inclusdo de muitos individuos, indistintamente da idade, e consequentemente a

ampliagao do grupo estudado.

Embora uma das vantagens do “PedsQL™ Oral Health Scale 3.0” seja a
possibilidade de comparagao de resultados em diversas populagdes, alguns cuidados
sdo fundamentais, em especial a idade do grupo investigado. Como o instrumento
permite seu uso em criangas e adolescentes de 2 a 18 anos e existe variacédo na
percepcao de qualidade de vida relacionada a saude bucal em fungéo da idade (VARNI
et al., 2001; STEELE et al., 2009), esse aspecto deve ser ponderado na analise

comparativa dos estudos.

Ainda, apesar dos grupos das coagulopatias e hemoglobinopatias hereditarias
envolverem doengas que se comportam de maneiras distintas, o risco de sangramento
aumentado nao foi associado aos valores obtidos pelo “PedsQL™ Oral Health Scale
3.0%, indicando que a possibilidade de sangramento espontaneo parece nao afetar a
QVRSB.

No presente estudo demonstrou uma correlacdo positiva entre a QVRS e a
QVRSB. Pakpour (2017) demonstrou que a QVRSB possuiu efeito direto sobre a QVRS
em uma populacdo saudavel. Tais observacdes possuem carater importante para o
entendimento da relagdo entre as condigdes de saude sistémica e bucal, onde uma
pode refletir em outra (NARVAI, 1994).

Tem sido argumentado que criangas e adolescentes com alteragdes
hematoldégicas podem possuir melhor condigcdo de saude bucal por estarem inseridas
em centros especializados de tratamento que incluem acdes de educacdo em saude
desde os primeiros anos de vida (BOYD, 1997; OTHMAN, 2015; JANGRA, 2017). No
entanto, a alta prevaléncia de agravos bucais encontradas nesse estudo ndo suporta
essa afirmacéo. Por outro lado, também sido sugerido que esses individuos podem

negligenciar os habitos de higiene bucal, devido ao receio da possibilidade de



44

sangramento (ALPKILIC BASKIRT, 2010; BABU, 2016). Esta ultima condigdo parece
aproximar-se mais dos resultados encontrados no presente estudo, onde a presenga de
CDNT, a condicdo gengival e a higiene bucal impactaram negativamente a QVRSB.
Novos estudos serdo necessarios para aprofundar a compreensdo de como essa

populacéo percebe e comporta-se com relagao aos cuidados bucais.

Estudos que usam questionarios estdo expostos ao viés de memoria, porém no
PedsQL™ as questbes referem-se no maximo ao ultimo més, o que certamente
minimiza as dificuldades relacionadas a lembrangca dos eventos. Além disso, deve-se
considerar com muito cuidado a validade externa desse estudo. No entanto, como as
coagulopatias e hemoglobinopatias hereditarias apresentam uma baixa prevaléncia é
fundamental o registro dos achados nos diversos servigos e populagdes. Certamente
para se determinar quais fatores sao responsaveis pelas modificagdes observadas na
QVRSB séao necessarios estudos com desenhos que tenham uma amplitude temporal
mais adequada. Entretanto, estudos transversais como esse sado capazes de levantar
hipéteses que facilitam o delineamento de pesquisas mais apropriados para definir

causalidade.

Entender os aspectos que compdem a QVRSB de criangas e adolescentes com
coagulopatias e hemoglobinopatias hereditarias ira contribuir para que formuladores de
politicas publicas e provedores de saude adotem estratégias eficientes para apoiar esta

populacéo e seu nucleo familiar na busca por equilibrio no processo saude-doenca.
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6 CONCLUSAO

Pode-se concluir que piores condi¢gdes bucais em criangas e adolescentes com
coagulopatias e hemoglobinopatias hereditarias impactam negativamente a QVRSB.
Além disso, a QVRS e a QVRSB apresentam uma correlagao positiva e a percepgao
dos pais e responsaveis sobre as condigbes bucais e o sangramento gengival das

criancas e adolescentes também associaram-se a QVRSB desses individuos.
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APENDICE 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO- PAIS E/OU RESPONSAVEL LEGAL

A crianga ou adolescente, sob sua responsabilidade, esta sendo convidada(o) por [Nés], Fabian Calixto Fraiz, Cassius Carvalho
Torres-Pereira, José Vitor Borges Nogara de Menezes, Leandro Tavares da Silva, Gabriela Silva Almeida da Universidade Federal
do Parana, a participar de um estudo intitulado*Condigées bucais em criangas, adolescentes e adultos jovens com alleragdes
hematoldgicas”.

a) O objetivo desta pesquisa & conhecer as condiges de saude da boca de individuos com alteragées hematolégicas (doengas do
sangue) e entender os fatores associados.

b) Caso vocé autorize a participagio da criangal/adolescente sob sua responsabilidade nesta pesquisa, serd necessario responder
a um questionario envolvendo dados socioecondmicos e relativos a saide da boca da crianga/adolescente sob sua
responsabilidade e ele devera submeter-se & um exame odontoldgico simples.

c)Para tanlto, vocé devera comparecer no ambulatério odontolégico do Hemepar ou do Curso de Odontologica dg UFPR
acompanhado da crianga/adolescente sob sua responsabilidade para proceder o exame odontolégico e preenchimento do
questionario, o que levara aproximadamente 15 minutos.

d) O exame pode gerar um pequeno desconforto, que é o mesmo que acontece em um exame clinico de rotina no dentista. Caso
a crianga/adolescente sob sua responsabilidade se manifeste contrario ao exame, sua vontade sera respeitada.

e) Alguns riscos relacionados ao estudo podem ser provenientes do proprio exame clinico odontolégico, alem disso, algumas
perguntas do questionario pedem trazer algum constrangimento.

f) Vocé ou a crianga/adolescente sob sua responsabilidade néo terao outros beneficios diretos além de conhecer as condicdes de
salde da boca da crianga/adolescente sob sua responsabilidade. Mas ao participar do estudo, vocé estaré contribuindo para um
melhor entendimento de como as condigdes bucais se manifestam em individuos com alteragoes hematologicas (doengas do
sangue).

g)Os pesquisadores acima citados poderdo ser localizados no Curso de Odontologia da UFPR, localizado na Avenida Lothario
Meissner, 632, Jardim Botanico, email fraiz@ufpr.br ou odontopediatriahemepar@gmail.com, telefones 33604050 ou 33604134,
no horario das 8:30 as 16:30 hs ,de segunda a sexta, para esclarecer eventuais dividas que vocé possa ter e fornecer-lhe as
informagdes que queira, antes, durante ou depois de encerrado o estudo.

h)A sua participacao e de seu filho(a) neste estudo é voluntaria, portanto, é possivel desistir a qualquer momento e solicitar que
Ihe devolvam este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido assinado. O atendimento da crianga/adolescente sob sua
responsabilidade esta garantido e nao sera interrompido em caso de desisténcia de continuar participando.

i)As informagdes relacionadas ao estudo poderao ser conhecidas apenas pelos pesquisadores citados acima. No entanto, se
qualquer informagao for divulgada em relatorio ou publicagdo, isto sera feito sob forma codificada, para que a sua identidade seja
preservada e mantida sua confidencialidade.

j)O material obtido (questionarios e dados do exame clinico) sera utilizado unicamente para essa pesquisa.

m)As despesas necessarias para a realizacdo da pesquisa como a reproducao do questionario ou os matérias necessarios para o
exame clinico ndo sao de sua responsabilidade e vocé néo recebera qualquer valor em dinheiro pela sua participagao.

1) Quando os resultados forem publicados, ndo aparecera nome da crianga/adolescente sob sua responsabilidade e sim um
codigo.

m) Se vocé tiver duvidas sobre os direitos da crianga/adolescente sob sua responsabilidade como participante de pesquisa, vocé
pode contatar também o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP/SD) do Setor de Ciéncias da Saude da
Universidade Federal do Parana, pelo telefone 3360-7259. O Comité de Etica em Pesquisa € um drgdo colegiado multi e
transdisciplinar, independente, que existe nas instituigdes que realizam pesquisa envolvendo seres humanos no Brasil e foi criado
com o objetivo de proteger os participantes de pesquisa, em sua integridade e dignidade, e assegurar que as pesquisas sejam
desenvolvidas dentro de padroes éticos (Resolugdo n® 466/12 Conselho Nacional de Saude).

Eu, li esse Termo de Consentimento e compreendi a natureza e objetivo do estudo para
o qual autorizo a participagdo da crianca/adolescente sob minha responsabilidade. A explica¢éo que recebi menciona os riscos e
eu entendi que somos livres para interromper a participagao a qualquer momento sem justificar nossa deciso e sem qualquer
prejuizo para mim e para a crianga/adolescente sob minha responsabilidade e sem que esta decisio afete seu atendimento.

Eu concordo voluntariamente em participar deste estudo.

Curiiba, __de___ de_

Assinatura do Pai ou Responsavel Legal

Assinatura do Pesquisador Responsavel ou quem aplicou o TCLE

Comité de F:licarem Pesquisa com Seres Humanos do Setor de Ciéncias da Saude da UFPR | CEP/SD Rua Padre Camargo, 285 | 1° andar | Alto
da Gléria | Curitiba/PR | CEP 80060-240 | cometica.saude@ufpr.br — telefone (041) 3360-7259

Apravado pelo Comité de Eticaerr] Pesquisa
em Seres Humanos do Selor de Ciénciasda

Saude/UFPR.
parecer CEP/SD-PB.n® IUS

nadatade o6 JOG J[20IT
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APENDICE 2 - TERMO DE ASSENTIMENTO

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Titulo do Projeto: Condigdes bucais em criangas, adolescentes e adultos jovens com alteragdes hematolégicas
Pesquisador Responsavel: Fabian Calixto Fraiz

Local da Pesquisa: Enderego:

O que significa assentimento?

Assentimento significa que vocé, adolescente, concorda em fazer parte de uma pesquisa. Vocé tera seus direitos
respeitados e recebera todas as informagdes sobre o estudo, por mais simples que possam parecer.
Pode ser que este documento denominado TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO contenha palavras

que vocé ndo entenda. Por favor, pega ao responsavel pela pesquisa ou & equipe do estudo para explicar qualquer
palavra ou informagao que vocé ndo entenda claramente.

Informagéao ao participante

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa, com o objetivo de conhecer as condicdes de salde da boca
de individuos com alteragSes hematolégicas (doengas do sangue) e entender os fatores associados.

Vocé nao tera outros beneficios diretos além de conhecer a condigéo de satde da sua boca. Mas ao participar do estudo,
vocé estara contribuindo para um melhor entendimento de como as condiges bucais se manifestam em individuos com
alteragdes hematologicas (doengas do sangue).

O estudo sera realizado no ambulatério adontolégico do HEMEPAR ou do Curso de Odontologia da UFPR e sera
realizado um questiondrio e um exame odontolégico simples.

Que devo fazer se eu concordar voluntariamente em participar da pesquisa?

Caso vocé aceite participar, sera necessario responder algumas perguntas sobre sua satde bucal e realizar um exame
clinico odontolégico simples.

A sua participagdo é voluntaria. Caso vocé opte por ndo participar ndo tera nenhum prejuizo no seu atendimento.

Contato para dividas

Se vocé ou os responsdveis por vocé tiverem duvidas com relagdo ao estudo ou aos riscos relacionados a ele, vocé deve
contatar Fabian Calixto Fraiz, Cassius Carvalho Torres-Pereira, José Vitor Borges Nogara de Menezes, Leandro Tavares
da Silva, Gabriela Silva Almeida no Curso de Odontologia da UFPR, localizado na Avenida Lothario Meissner, 632,
Jardim Boténico, email fraiz@ufpr.br ou odontopediatriahemepar@gmail.com, telefones 33604050 ou 33604134, no
horario das 8:30 as 16:30 hs, de segunda a sexta.

Se voce tiver dividas sobre seus direitos como participante de pesquisa, vocé pode contatar também o Comité de Etica

em Pesquisa em Seres Humanos (CEP/SD) do Setor de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Parana, pelo
telefone 3360-7259.

DECLARAGAO DE ASSENTIMENTO DO PARTICIPANTE

Eu li e discuti com o pesquisador responsavel pelo presente estudo os detalhes descritos neste documento. Entendo que
eu sou livre para aceitar ou recusar e que posso interromper a minha participagio a qualquer momento sem dar uma
razao. Eu concordo que os dados coletados para o estudo sejam usados para o propésito acima descrito.

Eu entendi a informagao apresentada neste TERMO DE ASSENTIMENTO. Eu tive a oportunidade para fazer perguntas e
todas as minhas perguntas foram respondidas.

Eu receberei uma copia assinada e datada deste documento.

Curitiba, ___de de

ADOLESCENTE PESQUISADOR

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Setor de Cigncias da Satde da UFPR | CEP/SD Rua Padre
Camargo, 285 | 1° andar |

Alto da Gléria | Curitiba/PR | CEP 80060-240 | cometica.saude@ufpr.br - telefone (041) 3360-7259

Aprovado pelo Camilé de Etica.em Pesquisa
em Seres Humanos do Setor de Cigncias da
Saude/UFPR. B

Parecer GEP/SD-PB.ne DM 15343
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APENDICE 3 - MODELO DE FICHA CLINICA PARA CALIBRAGAO DE CARIE
DENTARIA, PLACA DENTARIA E CONDIGAO GENGIVAL

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ODONTOLOGIA
UJF PR nUcLEo DE ESTUDOS E PESQUISA EM EPIDEMIOLOGIA

TR EADE PSR DS PR

CALIBRAGAO DE CARIE (INDICES ceo-d/CPO-D) e INDICE pufa/PUFA

EXAMINADOR: DATA: % s
PACIENTE: IDADE:

55 54 53 52 51 61 62 63 64 65

INDICE DE CARIE
ceo-d ceo-d CPO-D

Higido
Cariado
Rest. + carie
Rest. sem carie
Perdido por cdrie
Perdido outra razdo
Selante
Ndo erupcionado
Excluido
Mancha branca ativa
Trauma

pufa
17 16 15 14 13 12 11 27 22 23 24 25 26 27

CPO-D

PUFA

PUFA

-0 M mMON® P

“BomawuhwNRO

CPO-D

47 46 45 a4 43 42 41 31 32 33 34 35 36 37

INDICE pufa/PUFA

pufa p/P Exposicdo pulpar
u/U Ulcera traumatica
f/F Fistula

a5 84 a3 82 81 71 72 73 74 75 a/A Abcesso

ceo-d




T

UFPR

GNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA

DATA: / /

NOME:

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ODONTOLOGIA
NUCLEO DE ESTUDOS E PESQUISA EM EPIDEMIOLOGIA

IDADE:

EXAMINADOR:

IPB-S (Greene e Vermillion, 1964)

Dentes 54 (V), 61 (V), 75 (L), 82 (V)

Biofilme Molar Direito Anterior Molar Esquerdo Total
Vestibular | Lingual | Vestibular | Vestibular | Vestibular | Lingual
Superior - - -
Inferior - - -
IPB-S =

Registro de indice de placa

0 — Auséncia de placa
1 — Placa cobrindo até 1/3 da superficie
2 — Placa cobrindo mais de 1/3 até 2/3 da superficie do dente
3 — Placa cobrindo mais de 2/3 da superficie do dente
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA

UFPR

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA

PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM ODONTOLOGIA
NUCLEO DE ESTUDOS E PESQUISA EM EPIDEMIOLOGIA

DATA: /[
NOME: IDADE:
EXAMINADOR:
indice Gengival Modificado — IGM (Lobene et al., 1986)
16 11 26 55 51 65
36 41 46 75 81 85
IGM =

0 - Auséncia de inflamacao

1 - Inflamac3o leve: ligeiras mudancas na cor
e textura de qualquer por¢ao, mas ndoem
toda a unidade gengival marginal ou papilar
2 - Inflamagdo leve: como o critério anterior,
mas envolvendo toda a unidade gengival ou
papilar

3 - Inflamacdo moderada: superficie
brilhante, eritema, edema ou/ e hipertrofia
da unidade gengival ou marginal ou papilar
4 - Inflamacdo grave: eritema intenso, edema
e/ou hipertrofia da unidade gengival
marginal ou papilar, sangramento
espontdneo, congestdo ou ulceracdo
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APENDICE 4 - MATERIAL TEORICO E CRITERIOS DE AVALIAGAO CLINICA

RS DADE FEDERAL D0 FARARA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA
SETOR DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ODONTOLOGIA
NUCLEO DE ESTUDOS E PESQUISA EM EPIDEMIOLOGIA

DISCIPLINA DE SEMINARIOS DE PESQUISA — ODONTOPEDIATRIA
Professores: Dr. Fabian Calixto Fraiz, Dr. José Vitor Nogara Borges de Menezes, Dra. Juliana Feltrin de
Souza, Dra. Luciana Reichert Assuncao Zanon

Resumo Teorico para Calibracao de Carie
Carie

Examinadores devem adotar uma abordagem sistematica para a avaliacdo da condi¢io da denticéo,
tendo em mente os seguintes pontos:

v O exame deve ocorrer de uma maneira ordenada de um dente ou espago dentario ao dente ou
espaco dentario adjacente;

v Um dente deveria ser considerado presente na boca quando qualquer parte dele esteja visivel;
v Se um dente permanente e um deciduo ocuparem o mesmo espago dentario, somente a

condigdo do dente permanente deve ser registrada.

A condicio da denticdo permanente (coroa e raizes) € registrada utilizando escores numerados e a
condicdo dos dentes deciduos é registrada utilizando escores de letras.

Uma entrada deve ser feita em cada espago de marcagdo pertencente a condigido de coroa de um
dente.

Consideravel cuidado deve ser tomado para identificar restauragdes que pigmentam os dentes, que
podem ser extremamente dificeis de detectar.

Os critérios para diagnosticar uma condigdo dentaria e o codigo sdo apresentados conforme segue
(codigos aplicados para dentes deciduos sédo dados entre parénteses):

v 0 (A) Coroa higida: Uma coroa ¢ codificada como higida se ndo mostrar evidéncia de carie
clinica tratada ou ndo tratada. Assim, wma coroa com os seguintes defeitos, na auséncia de outros
critérios positivos, deveria ser codificada como higida:

» manchas descoloridas ou rugosas que ndo sio macias ao toque com uma sonda CPI de metal;

+ sulcos ou fissuras do esmalte manchados que ndo possuem cavitagdo visivel ou amolecimento do
fundo ou das paredes detectaveis com uma sonda CPI;

« areas escuras, brilhantes, duras e fissuradas do esmalte em um dente mostrando sinais de fluorose
dentaria severa a moderada;

» lesdes que, com base da sua distribui¢do ou historia, ou em exame, parecem ter ocorrido devido a
abrasao.

v 1 (B) Coroa cariada: Carie ¢ registrada como presente quando uma lesdo em um sulco ou
fissura, ou em uma superficie lisa do dente, possui cavidade evidente, esmalte sem suporte, ou
fundo ou parede amolecidos de modo detectavel. Um dente com uma restauracio temporaria, ou
que esta selado mas também cariado, deveria também ser incluido nesta categoria. Nos casos onde a
coroa foi destruida pela cérie e somente a raiz esta presente, considera-se que a carie foi originada
na coroa e é registrada somente como coroa cariada. A sonda CPI deveria ser usada para confirmar a
evidéncia visual de carie na(s) superficie(s) do dente. Onde existirem quaisquer davidas, a carie nao
deveria ser registrada como presente.



v 2 (C) Coroa restaurada, com carie: Uma coroa é considerada restaurada, com carie,
quando possui uma ou mais restauragoes permanentes e uma ou mais areas que estdo cariadas. Nao
é feita distin¢do entre carie primaria ou secundaria e o mesmo codigo se aplica independentemente
das lesoes cariosas estarem em contato com a(s) restauragao(0es).
v 3 (D) Coroa restaurada, sem carie: Uma coroa ¢ considerada restaurada, sem carie,
quando uma ou mais restauragdes permanentes estdo presentes ¢ nio ha carie em nenhuma parte da
coroa. Um dente com coroa devido a carie pregressa é registrado nesta categoria. Um dente com
coroa por outras razoes que nao a carie ou com suporte de protese € codificada 7 (G).
v 4 (E) Dente perdido, devido a carie: Este codigo ¢ utilizado para dentes permanentes ou
deciduos que foram extraidos devido a carie e sdo registrados de acordo com a condigio da coroa.
Para dentes deciduos perdidos, este escore deveria ser utilizado somente se o participante estiver em
uma idade em que a esfoliagio normal nio seria suficiente para explicar a auséncia. Em alguns
grupos etarios, pode ser dificil distinguir entre dentes nao erupcionados (codigo 8) e dentes perdidos
(codigos 4 ou 5). Conhecimento basico dos padrdes de erupgdo dentaria, a aparéncia do rebordo
alveolar na area do espago do dente em questdo, e a presenga de carie em outros dentes na boca
podem ser pistas fiteis para tomar uma decisdo se um dente ndo erupcionou ou se foi extraido. O
codigo 4 somente deve ser utilizado para dentes considerados perdidos por carie.
v 5 () Dente permanente perdido devido a outra razio. Este codigo ¢ utilizado para dentes
permanentes considerados ausentes por auséncia congénita, ou extraidos por razdes ortodonticas ou
devido a doenga periodontal, trauma, etc. Assim como para o codigo 4, duas entradas do codigo 5
podem ser unidas por uma linha nos casos de arcos totalmente edentados.
v 6 (F) Selante de fissura: Este codigo ¢ usado para dentes nos quais um selante de fissuras
esta presente na superficie oclusal, em sulcos ou para dentes em que a fissura oclusal foi largada
com uma broca romba ou em forma de chama, e um compdsito foi colocado. Se um dente com
selante possui carie, ele deveria ser codificado como 1 ou B.
v 7 (G) Apoio de ponte ou coroa: Este codigo € usado para condi¢do de coroa para indicar
que um dente faz parte de pilar de ponte fixa. Este codigo pode também ser usado para coroas
colocadas por outras razoes que carie ¢ para veneers ou facetas que cobrem a superficie labial de
um dente, em que ndo ha evidéncia de carie ou uma restauragio.
v 8 () Dente nio erupcionado (coroa): Esta classificacdo esta restrita a dentes permanentes
e é usada somente para um espaco dentario com um dente permanente nio erupcionado, mas niao
para dente deciduo. Dentes registrados como nao erupcionados sdo excluidos de todos os calculos
relacionados a carie dentaria. Esta categoria ndo inclui dentes perdidos por problemas congénitos,
ou dentes perdidos devido a trauma etc.
v 9 (-) Nio registrado (ou dente excluido do exame): Este codigo ¢ usado para um dente
permanente erupcionado que ndo pode ser examinado por quaisquer razdes tais como bandas
ortodonticas, hipoplasia severa, etc. Este codigo € utilizado para condigdo radicular para indicar
tanto que o dente foi extraido ou que calculo esta presente em tal extensdo que o exame radicular
nao ¢ possivel.
v 10 (H) Mancha Branca Ativa: Lesdo de cérie ativa ndo cavitada. A lesdo apresenta aspecto
de giz fosco e localiza-se em regides susceptiveis a carie.

T (T) Trauma: Os dentes afetados por traumatismo dentario.

REFERENCIAS:

Levantamentos em saude bucal: métodos basicos — 5 a ed. © Faculdade de Odontologia
Universidade de Sao Paulo (FOUSP) 2017.
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INDICE DE PLACA BACTERIANA SIMPLIFICADO (IPB-S)

O indice de placa bacteriana simplificado (IPB-S) constitui, juntamente com o indice de calculo
simplificado (IC-S), o indice de higiene oral simplificado (IHO-S), proposto por Greene &
Vermilion (1964), modificado pelo uso da evidenciagdo da placa. A simplificacdo do indice consiste
em que ndo ¢ necessaria a medigao da placa em todos os dentes: obtém-se o mesmo resultado
através da medida de apenas uma determinada superficie de esmalte em seis dentes indices
determinados. Nesta calibragdo, apenas o IPB-S sera analisado.

Os critérios de diagnostico para o IPB-S sdo:

0 — Inexisténcia de placa;

1 — Placa cobrindo até 1/3 da superficie dentaria;

2 —» Placa cobrindo mais de 1/3 da superficie, mas ndo mais que 2/3 da superficie dental;
3 —» Placa cobrindo mais de 2/3 da superficie do dente.

0 1 2 3

O valor individual do IPB-S sera obtido somando-se a contagem de residuos por superficies de den-
tes e dividindo pelo mimero de superficies avaliadas.
A associacgdo dos valores de IPB-S a condigao de higiene bucal sera realizada da seguinte maneira:

Condigéo de Higiene Bucal Valor IPB-S
Boa 0,0-006
Regular 0,7-1,8
Fraca 19-30

CONDICAO DE HIGIENE BUCAL DE ACORDO COM OS VALORES DE IPB-8
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INDICE GENGIVAL MODIFICADO (IGM)

Um indice diagnostico das condigdes gengivais deve idealmente ser simples e rapido de
avaliar, com seus critérios claros e de facil compreensio, bem como apresentar sensibilidade para
identificar variagoes nos diferentes estagios da doenca.

O indice gengival modificado (IGM) de Lobene et al. (1986), ¢ um método para avaliar a
gravidade e quantidade da inflamacdo gengival, amplamente utilizado em ensaios clinicos
terapéuticos. Diferente de outros indices gengivais, ndo utiliza a sondagem para avaliar a presenca
de sangramento gengival, contendo componentes avaliados de forma nio invasiva por meio de
exame visual (cor, textura, forma, sangramento espontineo) e componentes inflamatorios que
podem ser avaliados de forma invasiva apos algum estimulo.

Um desses sinais visuais da inflamag¢ido gengival é a vermelhidio da margem da gengiva, a
qual se evidencia a partir da vasodilatacio e do aumento no niimero de unidades vasculares no
tecido conjuntivo subepitelial (Egelberg, 1967). Ja o edema e a textura lisa da gengiva livre refle-
tem a perda de tecido conjuntivo fibroso e o extravasamento de células inflamatorias para a ma-triz
extracelular. O sangramento apos algum estimulo ocorre devido a micro-ulceracdes no epitélio
sulcular (Greenstein, 1984). Esse indice tem sido frequentemente utilizado como parametro na
avaliagdo devido a sua objetividade e facilidade.

Para quantificar a gravidade da inflamagéo, a gengiva circundante ao dente é dividida em 6
unidades: disto-vestibular, vestibular, mesio-vestibular, disto-lingual, lingual ¢ mesio-lingual. Os
procedimentos de exame devem ser iniciados pela area disto-vestibular, passando-se para a area
meédia e dai para a area mésio-vestibular. Apos, inspecionam-se as areas linguais, indo de distal para
mesial, recebendo um valor de 0 a 4, sendo:

0 - Auséncia de inflamacao

1 = Inflamacéo leve: ligeiras mudangas na cor e na textura de qualquer por¢do, mas ndo em
toda unidade gengival marginal ou papilar

2 - Inflamacdo leve: como critério anterior, mas envolvendo toda a unidade gengival
marginal ou papilar

3 - Inflamagio moderada: superficie brilhante, eritema, edema e/ou hipertrofia da unidade
gen-gival marginal ou papilar

4 - Inflamacdo grave: eritema intenso, edema e/ou hipertrofia da unidade gengival
marginal ou papilar; sangramento espontaneo, congestdo ou ulceragdo.

A qualificagio do IGM para cada dente € obtido quando as pontuacdes de cada face sdo
somadas e divididas por seis. Para a definigdo do IGM de cada individuo, soma-se o valor de cada
dente e divide-se pelo nimero de dentes examinados. O indice pode ser aplicado tanto para avali-
acdo parcial ou completa da boca (Carranza et al., 2007). Para o calculo serdo considerados os
segmentos gengivais correspondentes aos mesmos dentes observados no IPB-S. O resultado do
indice sera obtido por meio da soma dos valores encontrados para cada uma das areas dividindo-se
pelo total de areas examinadas no dente. A soma dos resultados de cada dente sera dividida pelo
numero de dentes examinados (LOBENE et al., 1986).

O IGM mtroduziu duas mudangas importantes ao IG: (1) elimina¢do da sondagem gengival
para avaliar a presenca ou auséncia de sangramento e (2) redefinicio do sistema de classificagao
para inflamacdo leve e moderada. Os idealizadores do IGM decidiram eliminar a sondagem, a qual
poderia causar um desarranjo na placa e irritar a gengiva. Um indice nao-invasivco deve permitir
avaliagdes repetidas e permite inter e intracalibragcdes de examinadores. Além disso, os
idealizadores queriam um indice que fosse mais sensivel a mudancas mais sutis e precoces na
inflamagao gengival. O IGM ¢ talvez o indice mais amplamente utilizado nos ensaios clinicos de
agentes terapéuticos. Como seus predecessores, 0 IGM ndo avalia a presenca de bolsas periodontais
ou perda de insercdo. Desta forma, esses indices ndo podem identificar gengivite na auséncia de
periodontite.
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Os valores numéricos do IGM serdo associados clinicamente a varios graus de gengivite, da
seguinte forma:

Score IGM Condicdo gengival

0,1-1,0 Gengivite Leve
1,1-2,0 Gengivite Moderada

2,1-30 Gengivite Grave

CLASSIFICACAO CLINICA DO GRAU DE GENGIVITE SEGUNDO OS VALORES DO IGM

REFERENCIAS:

Fonte: Traduzido de GREENE; VERMILLION, (1964). CARRANZA et al., 2007.
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APENDICE 5 - MODELO DE QUESTIONARIO SOCIO-DEMOGRAFICO

I RESPONSAVEL

UFPR UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ODONTOLOGIA

Data entrevista: ___ /__ [ Local: ( 1) HEMEPAR (2)UFPR PRONT N°

Nome do responsavel: Sexo: (1) Feminino ( 2 ) Masculino
Raca: (1)Branca (2 ) Preta (3)Parda (4)Amarela (5) Indigena

Telefone: Data de nascimento:___ /  / Qual sua idade?

Endereco:

Bairro: Cidade e Estado:

Nome da crianga: Sexo: ( 1) Feminino ( 2 ) Masculino
Raga: (1 )Branca (2 ) Preta (3 ) Parda (4 ) Amarela (5) Indigena

Data de nascimento da crianca: ! / Qual é a idade da crianga?

Qual sua relagdo com a crianga? ( 1) Mae ( 2 ) Pai (3 ) Outro — Qual?

VAMOS FALAR SOBRE VOCE:

Qual o SEU estado civil?

(1) Solteiro(a) (4 ) Casado(a) ou em unido estavel (Morando juntos
(2 ) Separado(a) ha 5 anos ou mais)

(3) Viavo(a)

Onde VOCE trabalha?
(1) Em casa ou sou aposentado(a) ( 3 ) Fora de casa sem carteira assinada
( 2 ) Fora de casa com carteira assinada ou

funcionario publico

VOCE estudou até qual série?

(1) Nao estudou ( 6 ) Colegial (ensino médio) incompleto
( 2 ) Primario (12 a 42 série) incompleto (7 ) Colegial (ensino médio) completo

( 3 ) Primario (12 a 42 série) completo ( 8 ) Superior (faculdade) incompleto
(4 ) Ginasial (5? a 82 série) incompleto (9 ) Superior (faculdade) completo

( 5) Ginasial (52 a 82 série) completo

Quantas pessoas moram na mesma casa que a crianga (numero total de moradores incluindo vocé e sua
crianga)?

Qual é a renda mensal da sua casa (considere a casa em que a crianga mora)? R$ (reais)
(Incluir o total da casa: salarios minimos, Bolsa Familia, Seguro desemprego e “bicos” de todos os moradores da sua
casa.)

Quanto tempo vocé demora para chegar neste local de consulta?

Vocé considera a viagem até aqui:
(1)Facil  (2)Regular (3) Dificil

Qual meio de transporte vocé utiliza para vir a consulta?

Em geral, como VOCE avalia satde da SUA boca e de seus dentes?
(1)MuitoBoa (2)Boa (3 )Regular (4)Ruim (5)Muito Ruim

SUAS gengivais sangram?
( 1) Nunca ou raramente sangram

(menos do que uma vez na semana) ( 3 ) Sim, sempre (quase todos os dias)
(2 ) Sim, algumas vezes (4 ) Nao sei ou ndo lembro

(pelo menos uma vez na semana)

Quando SUAS gengivas sangram? (Pode marcar mais de uma opgao)

( 1) Nunca sangram (4 ) Sim sangram, quando como algo
( 2 ) Sim sangram, quando escovo os dentes (5 ) Nao sei ou nao lembro

( 3 ) Sim sangram, sozinha

VOCE ja deixou de escovar seus dentes porque suas gengivas sangraram?
( 1) Nunca sangraram

( 2 ) N@o, mesmo quando sangram continuo escovando os dentes

( 3) Sim, ja parei de escovar os dentes porque as minhas gengivas sangraram
(4 ) Nao sei ou ndo lembro



Alguma vez VOCE precisou de algum tratamento odontoldgico e vocé nido teve como pagar por este
tratamento ou nao conseguiu vaga para este atendimento na rede publica?
(1)Sim (2)Nao (3)Nao sei ou ndo lembro

VOCE ja teve que tirar algum dente?
(1)Sim (2)N&o (3)Néao seiounao lembro

VOCE ja teve dor de dente?
(1) Nunca (3 ) Sim, tive dor de dente mas faz mais que 6 meses
(2 ) Sim, tive dor de dente nos Ultimos 6 meses ( 4 ) Nago sei ou nao lembro

Quando VOCE foi ao dentista pela tltima vez?

(1) Nunca fui ao dentista (4 )De 2 anos a 3 anos
(2)Hamenos 1ano (5 ) De 3 anos ou mais
(3)De1anoa?2anos (6 ) Nao sei ou ndo lembro

Qual o PRINCIPAL motivo da SUA ULTIMA consulta ao dentista? (N&o considere a consulta de hoje)

(1) Nunca fui (5 ) Aparelho dos dentes (ortodéntico)
(2) Limpeza, revisdo, manutengdo ou prevengao (6 ) Outro, especifique

(3)Dor de dente (7 ) Nao sei ou ndo lembro

(4 ) Extragdo, restauragdo ou outro tratamento

Onde foi a SUA ULTIMA consulta odontolégica? (N3o considere a consulta de hoje)
) Nunca fui ao dentista

) Foi em uma unidade do sefor publico (UFPR, Posto de salide, UPA, CEOQ, efc)

) Foi uma unidade do sindicato, da empresa ou similar (SENAC, SESI, IPMC, etc)

) Foi em um consultério particular ou em uma clinica privada

) Foi na HEMEPAR

) Outro local, especifique

) Nao sei ou néo lembro

(1
(2
(3
(4
(5
(6
(7

Onde fica o local onde VOCE teve atendimento odontolégico?
) Nunca fui

) Fica na mesma cidade onde eu moro

) Fica em outra cidade, qual?

)

(1
(2
(3
(4 ) Né&o sei ou ndo lembro
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Algum dentista ja se negou a atender VOCE?
(1)Sim (2)Nao (3)N&oseioundolembro (4)Nao se aplica

Levando em conta a sua tendéncia para hemorragias, VOCE confia que outro dentista que néo seja do
HEMEPAR, € capaz de cuidar bem de vocé?
(1)Sim (2)Ndo (3)Naoseioundolembro(4)Nao se aplica

VOCE fica apreensivo em ir ao dentista?
(1)Sim (2)Nao (3)N&oseioundolembro(4)Nao se aplica

VOCE sente alguma dificuldade para se alimentar por causa de problemas com seus dentes ou dentadura?
(1) Nenhuma (2 ) Leve ou pouca ( 3 ) Regular ou moderada ( 4 ) Intenso ou grande ( 5 ) Muito intenso ou muito
grande

Se VOCE tiver que ir ao dentista amanha, como vocé se sentiria?
(1) Eu estaria esperando uma experiéncia razoavelmente agradavel
2 ) Eu ndo me importaria

(2)

( 3) Eu me sentiria ligeiramente desconfortavel

(4 ) Eu acho que eu me sentiria desconfortavel e teria dor

(9 ) Eu estaria com muito medo do que o dentista me faria

Quando VOCE esta esperando na sala de espera do dentista como vocé se sente?
(1) Relaxado (4) Ansioso

( 2 ) Meio desconfortavel (5) Tdo ansioso que comego a suar ou comeco a me
(3)Tenso sentir mal

Quando VOCE esta na cadeira odontoldgica esperando o dentista preparar o motor para trabalhar nos seus
dentes, como VOCe se sentiria?
(1) Relaxado (4 ) Ansioso

(2 ) Meio desconfortavel (5) Tao ansioso que comego a suar ou comego a me
(3) Tenso sentir mal

VOCE esta na cadeira odontoldgica. Enquanto vocé aguarda o dentista pegar os instrumentos para raspar 0s
seus dentes (perto da gengiva), como vocé se sente?
(1) Relaxado (4) Ansioso

( 2 ) Meio desconfortavel (5) Tao ansioso que comego a suar ou comego a me
(3)Tenso sentir mal

Com que frequéncia, VOCE normalmente escova os dentes?



(1) Nunca escovo (4 ) Escova duas ou mais vezes por dia
(2) Escova, alguns dias por semana (5 ) Ndo sei ou ndo lembro
( 3 ) Escovo uma vez por dia

Com que frequéncia, VOCE normalmente usa fio dental?

(1) Nunca uso fio (4 ) Uso duas ou mais vezes por dia
( 2 ) Uso alguns dias por semana (5 ) Nao sei ou ndo lembro

( 3 ) Uso uma vez por dia

Com que frequéncia, VOCE normalmente usa produtos para bochechos?

(1) Nunca uso (4 ) Uso duas ou mais vezes por dia
( 2) Uso alguns dias por semana (5 ) N&o sei ou ndo lembro

(3) Uso uma vez por dia

AGORA VAMOS FALAR SOBRE SEU FILHO(A):

Em geral, como vocé avalia a salde da boca e dos dentes de SEU FILHO(A)?
(1)MuitoBoa (2)Boa (3)Regular (4)Ruim (5)Muito Ruim

As gengivas de SEU FILHO(A) sangram?
( 1) Nunca ou raramente sangram

(menos do que uma vez na semana) (3 ) Sim, sempre (quase todos os dias)
(2) Sim, algumas vezes (4 ) Ndo sei ou ndo lembro

(pelo menos uma vez na semana)

Quando as gengivas de SEU FILHO(A) sangram? (pode marcar mais de uma opgao)

(1) Nunca sangram (4 ) Sim sangram, quando ele come algo
( 2 ) Sim sangram, quando ele escova os dentes (5 ) Nao sei ou ndo lembro

( 3 ) Sim sangram, sozinhas

Vocé ja deixou de escovar os dentes de SEU FILHO(A) porque as gengivas dele sangraram?
( 1) Nunca sangraram

(2 ) Nao, mesmo quando sangram continuo escovando os dentes dele

(3) Sim, ja parei de escovar os dentes dele porque as gengivas sangraram

(4 ) Nao sei ou ndo lembro

SEU FILHO(A) ja foi ao dentista alguma vez?
(1)Sim (2)N&o (3)Naoseiounéolembro

Alguma vez SEU FILHO(A) precisou de algum tratamento odontoldgico e vocé nao teve como pagar por este
tratamento ou nao conseguiu vaga para este atendimento na rede publica?
(1)Sim (2)N&o (3)Naoseiounéolembro

SEU FILHO(A) ja perdeu algum dente? (Nao considere os dentes que cairam sozinhos para nascer o dente
permanente)
(1)Sim (2)Nao (3)N&oseioundolembro

SEU FILHO(A) ja teve dor de dente?
(1) Nunca (3 ) Sim teve dor de dente, mas faz mais que 6 meses
(2) Sim, teve dor de dente nos ultimos 6 meses ( 4 3 Néo sei ou nao lembro
Vocé fez alguma coisa para aliviar a dor de dente de SEU FILHO(A)?
(1) Nunca teve dor de dente (4 ) Sim, levei ao dentista

( 2 ) Teve dor de dente mas néo fiz nada (5 ) Sim, fiz outra coisa

( 3 ) Sim, dei um remédio que tinha em casa { 6 b Nao sei ou ndo lembro

Quando SEU FILHO(A) foi ao dentista pela ultima vez?

( 1) Nunca foi ao dentista (4 )De 2 anos a 3 anos
(2 ) Ha menos 1 ano (5 ) De 3 anos ou mais
(3)De1anoa?2anos (6 ) Nao sei ou ndo lembro

Qual o PRINCIPAL motivo da ultima consulta de seu filho(a) ao dentista? (Nao considere a consulta de hoje)

( 1) Nunca foi ao dentista (5 ) Aparelho dos dentes (ortodéntico)
( 2) Limpeza, revisdo, manutengdo ou prevencdo (6 ) Outro, especifique
(3) Dor de dente (7 ) Ndo sei ou ndo lembro

(4 ) Extracao, restauragio ou outro tratamento

Onde foi a ULTIMA consulta odontolégica de SEU FILHO(A)? (N3o considere a consulta de hoje)
(1) Nunca foi
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( 1) Nunca escovo (4 ) Escova duas ou mais vezes por dia
( 2 ) Escova, alguns dias por semana (5 ) Nao sei ou ndo lembro

( 3 ) Escovo uma vez por dia

Com que frequéncia, VOCE normalmente usa fio dental?

( 1) Nunca uso fio (4 ) Uso duas ou mais vezes por dia

( 2 ) Uso alguns dias por semana (5 ) Nao sei ou ndo lembro

( 3) Uso uma vez por dia

Com que frequéncia, VOCE normalmente usa produtos para bochechos?

(1) Nunca uso (4 ) Uso duas ou mais vezes por dia
( 2 ) Uso alguns dias por semana (5 ) Nao sei ou ndo lembro
( 3 ) Uso uma vez por dia

AGORA VAMOS FALAR SOBRE SEU FILHO(A):

Em geral, como vocé avalia a saide da boca e dos dentes de SEU FILHO(A)?
(1)MuitoBoa (2)Boa (3)Regular (4)Ruim (5)Muito Ruim

As gengivas de SEU FILHO(A) sangram?
( 1) Nunca ou raramente sangram

(menos do que uma vez na semana) (3 ) Sim, sempre (quase todos os dias)
(2) Sim, algumas vezes (4 ) Nao sei ou ndo lembro

(pelo menos uma vez na semana)

Quando as gengivas de SEU FILHO(A) sangram? (pode marcar mais de uma opgao)

( 1) Nunca sangram (4 ) Sim sangram, quando ele come algo
( 2 ) Sim sangram, quando ele escova os dentes (5 ) Nao sei ou ndo lembro

( 3) Sim sangram, sozinhas

Vocé ja deixou de escovar os dentes de SEU FILHO(A) porgue as gengivas dele sangraram?
(1) Nunca sangraram

( 2 ) Nao, mesmo quando sangram continuo escovando os dentes dele

( 3 ) Sim, ja parei de escovar os dentes dele porque as gengivas sangraram

( 4 ) Nao sei ou ndo lembro

SEU FILHO(A) ja foi ao dentista alguma vez?
(1)Sim (2)N&o (3)Nao seioundolembro

Alguma vez SEU FILHO(A) precisou de algum tratamento odontoldgico e vocé nédo teve como pagar por este
tratamento ou ndo conseguiu vaga para este atendimento na rede publica?
(1)Sim (2)Ndo (3)Nao seioundolembro

SEU FILHO(A) ja perdeu algum dente? (Ndo considere os dentes que cairam sozinhos para nascer o dente
permanente)
(1)Sim (2)Ndo (3)Nao seioundolembro

SEU FILHO(A) ja teve dor de dente?
(1) Nunca (3 ) Sim teve dor de dente, mas faz mais que 6 meses
( 2) Sim, teve dor de dente nos Ultimos 6 meses ( 4 ) Nao sei ou nao lembro

Vocé fez alguma coisa para aliviar a dor de dente de SEU FILHO(A)?

( 1) Nunca teve dor de dente (4 ) Sim, levei ao dentista
(2) Teve dor de dente mas nao fiz nada (5 ) Sim, fiz outra coisa
(3 ) Sim, dei um remédio que tinha em casa ( 6 ) N&o sei ou nao lembro

Quando SEU FILHO(A) foi ao dentista pela tltima vez?

( 1) Nunca foi ao dentista (4 )De 2 anos a 3 anos
(2)Hamenos 1ano (5 ) De 3 anos ou mais
(3)De1anoa2anos (6 ) N&o sei ou ndo lembro

Qual o PRINCIPAL motivo da ultima consulta de seu filho(a) ao dentista? (N&o considere a consulta de hoje)

( 1) Nunca foi ao dentista (5 ) Aparelho dos dentes (ortodéntico)
( 2 ) Limpeza, revisdo, manutengdo ou prevengio ( 6 ) Outro, especifique
(3) Dor de dente (7 ) Néo sei ou ndo lembro

( 4 ) Extracdo, restauracdo ou outro tratamento

Onde foi a ULTIMA consulta odontolégica de SEU FILHO(A)? (N&o considere a consulta de hoje)
( 1) Nunca foi
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(2) Foi em uma unidade do setor publico (UBS, Posto de sadde, UPA, CEO, UFPR, etc)

( 3 ) Foi uma unidade do sindicato, da empresa ou similar (SENAC, SESI, IPMC, etc)

(4 ) Foi em um consultério particular ou em uma clinica privada

(5) Foi na HEMEPAR

(6 ) Outro local, especifique

(7 ) Nao sei ou ndo lembro

Onde fica o local onde SEU FILHO(A) teve atendimento odontologico?

(1) Nunca foi ao dentista (3 ) Em outra cidade, qual?
(2 ) Na mesma cidade que vocé mora (4 ) N&o sei ou ndo lembro

Algum dentista ja se negou a atender SEU FILHO(A) devido a condigao de saude dele(a)?
(1)Sim (2)Nao (3)Naoseioundolembro (4)Nao se aplica

Levando em conta a tendéncia de SEU FILHO(A) para hemorragias, voce confia que outro dentista, que nao
seja do HEMEPAR, é capaz de cuidar bem de seu filho(a)?
(1)Sim (2)N&o (3)N&oseioundolembro (4)N&ose aplica

Vocé fica apreensivo(a) em levar SEU FILHO(A) em um outro dentista que nao seja do HEMEPAR, por causa
de problema de satde dele?
(1)Sim (2)Nao (3)N&aoseioundolembro (4)N3ose aplica

Voce acha que SEU FILHO(A) tem alguma dificuldade para se alimentar por causa de problemas com os
dentes?
(1) Nenhuma (2) Leve ou pouca (3) Regular ou moderada (4) Intensa ou grande (5) Muito intensa ou muito grande

Voceé acha que SEU FILHO(A) tem medo de ir ao dentista?
(1) Né&o tem medo (2) Um pouco de medo (3 ) Tem medo (4 ) Sim, muito medo

Com que frequéncia, normalmente os dentes de SEU FILHO(A) s&o escovados?

(1) Nunca escova (4 ) Escova duas ou mais vezes por dia
(2 ) Escova alguns dias por semana (5 ) N&o sei ou ndo lembro

(3 ) Escova uma vez por dia

Com que frequéncia, normalmente SEU FILHO(A) usa fio dental?

(1) Nunca usa (4 ) Usa duas ou mais vezes por dia
(2 ) Usa alguns dias por semana (5 ) N&o sei ou ndo lembro
(3 ) Usa uma vez por dia

Com que frequéncia, normalmente SEU FILHO(A) usa produtos para bochechos?

(1) Nunca usa (4 ) Usa duas ou mais vezes por dia

(2) Usa alguns dias por semana (5 ) N&o sei ou ndo lembro

(3) Usa uma vez por dia

Quem escova 0s dentes de SEU FILHO(A)?
(1) Nunca sao escovados (4)Sé o adulto

(2) Acrianga sozinha (5 ) N&o sei ou ndo lembro

(3) Acrianga com a ajuda de um adulto

Considerando as ultimas seis semanas, com que frequéncia SEU FILHO (A) rangeu ou apertou os dentes
dormindo’?

(1) Nunca (4 ) Frequentemente
(2) Poucas vezes (5 ) Sempre
(3 ) Algumas vezes ( 6 ) Nao sei ou ndo lembro

SEU FILHO(A) roi as unhas, ou chupa os dedos ou outros objetos todos os dias?
(1)Sim (2)Na&o (3)Nao sei ou ndo lembro

SEU FILHO(A) chupa ou morde seus labios, lingua ou bochechas todos os dias?
(1)Sim (2)N&o (3)N&o sei ou nio lembro

SEU FILHO(A) aperta forte seus dentes ou range eles durante o dia?
(1)Sim (2)N&o (3)Nao sei ou ndo lembro

74



APENDICE 6 — MODELO DE FICHA CLINICA

CondigBes bucais em criangas, adolescentes e adultos jovens com alteragBes hematoldgicas. (Curitiba, 2019-2020)

DATA: /A / NOME:
IDADE: GENERO: RACA:( )B()N()A()! DOENGA DE BASE:
18 | 17 | 16 55-15 54-14 53-13 52-12 51-11 61-21 62-22 63-23 64-24 65-25 26 | 27 | 28
ceo—d/CPO-D
pufa/ PUFA
ceo—d/CPO-D
pufa/PUFA
48 | 47 | 46 | 85-45 | 84-44 | 83-43 | 82-42 | 81-41 | 71-31 | 72-32 | 73-33 | 74-34 | 75-35 | 36 | 37 38
VPT (32 8anos) pufa/ PUFA ceo-d/CEQ-D
Score = P— Envolvimento pulpar 0/ A- Higido 5/ F— Perdido por outra razio
(Pode variar de O a 8) U - Ulceragio 1/B-Cariado 6/G - Selante
F - Fistula 2/C—Rest. + Cérie 8/1- N3o erupcicnado
A - Abcesso 3/ D—Rest. sem cérie 9 /) - Excluido
4/ E- Perdido por cérie 10/ G — Mancha Branca Ativa
T-Trauma
QUEIXA PRINCIPAL:
IPB-S Dentes 54 (V), 61 (V), 75 (L), 82 (V) IPBS=
Biofilme Molar Direito Anterior Molar Esquerdo Total 1PB-S
Vestibular | Lingual | Vestibular | Vestibular | Vestibular | Lingual 0- Auséncia de placa
1 - Placa cobrindo até 1/3 da superficie
Superiar - - - 2 - Placa cobrindo mais de 1/3 até 2/3 da superficie do dente
[ 3 - Placa cobrindo mais de 2/3 da superficie do dente

[ndice Gengival Modificado — IGM IGM =
16/55 11/51 26/65 IGM
0 - Auséncia de inflamagdo
1- Inflamagao leve: ligeiras mudangas na cor e textura de qualquer porgdo, mas ndo em toda a unidade gengival marginal
ou papilar
2 - Inflamag&o leve: como o critério anterior, mas envolvendo toda a unidade gengival ou papilar
36/75 41/81 46/85

3 - Inflamag¢&o moderada: superficie brilhante, eritema, edema ou/ e hipertrofia da unidade gengival ou marginal ou

papilar

4 - Inflamag3o grave: eritema intenso, edema e/ou hipertrofia da unidade gengival marginal ou papilar, sangramento

espontaneo, congestdo ou ulceracdo
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ANEXO 1 - PARECER CONSUBSTANCIADO DE APROVAGAO DOS COMITES DE
ETICA EM PESQUISAS DO SETOR DE CIENCIAS DA SAUDE - UFPR E DO
HOSPITAL DO TRABALHADOR/SECRETARIA DE SAUDE DO ESTADO/PR

T 77 UFPR - SETOR DE CIENCIAS
LS - DA SAUDE DA UNIVERSIDADE g}mpmd“\"
LU FPR  FEDERAL DO PARANA -

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CONDICOES BUCAIS EM CRIANCAS, ADOLESCENTES E ADULTOS JOVENS COM
ALTERACOES HEMATOLOGICAS.

Pesquisador: Fabian Calixto Fraiz

Area Tematica:

Verséo: 2

CAAE: 12901219.5.0000.0102

Instituigao Proponente: Programa de Pés-Graduagédo em Odontologia
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.415.888

Apresentacgao do Projeto:

Trata-se de resposta as pendencias referentes ao projeto de pesquisa proposto pelo PPG em Odontologia
desta Instituicdo, sob responsabilidade de Fabian Calixto Franz. De interesse ético, propdem a participagio
de 300 pessoas menores de 18 anos

(de acordo com Plataforma Brasil e item 6.2 do Projeto de Pesquisa) ou 21 anos (de acordo com 18 do
Projeto e Pesquisa), sendo 100 participantes com condicdes hematoldgicas em atendimento no HEMEPAR
e outros 200 participantes pareados por sexo e idade a serem recrutados nas atividades clinicas

doDepartamento de Estamotologia. Serdo realizados questionarios e exame bucal.

Objetivo da Pesquisa:

De acordo com os autores, o objetivo geral sera "avaliar as condiges bucais de criangas, adolescentes e
adultos jovens com alteracdes hematologicas.” Como objetivos especificos citam "analisar o impacto das
condicbes bucais na qualidade de vida criancas, adolescentes e adultos jovens com alteracotes
hematoldgicas; e avaliar a ansiedade odontoldgica de criangas e de adolescentes e adultos jovens com

alteractes hematoldgicas e/ou de seus pais/cuidadores.”

Endereco: Rua Padre Camargo, 285 - 1° andar

Bairro: Alto da Glaria CEP: 80.060-240
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3360-7259 E-mail: cometica saude@ufpr.br
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UFPR - SETOR DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE W"“'
FEDERAL DO PARANA -

Continuacdo do Parecer: 3.415.888

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Os autores descrevem que "Os individuos que participarem da pesquisa terdo a oportunidade de conhecer
sua situacdo bucal, discutindo-a com os pesquisadores e recebendo orientagdes de como buscar
atendimento odontolégico adequado. Serdo tomadas medidas para orientar o fluxo e proporcionar um
itinerario mais racional e benéfico ao usuario na rede de atencdo, preferencialmente em relagdo aos
servigos nas proximidades da moradia ou trabalho dos usuarios." Alguns riscos relacionados ao estudo
podem ser provenientes do proprio exame clinico odontolégico, além disso, algumas perguntas do
questionario podem trazer algum constrangimento.”

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
todas as pendencias foram atendidas

Consideracoes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:
todos os termos foram apresentados

Recomendacgbes:

nao ha

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:

- E obrigatério retirar na secretaria do CEP/SD uma cépia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
com carimbo onde constara data de aprovacdo por este CEP/SD, sendo este modelo reproduzido para
aplicar junto ao participante da pesquisa.

*Em caso de projetos com Coparticipantes que possuam Comités de Etica, seu TCLE somente sera liberado
apoés aprovagdo destas instituicdes.

O TCLE devera conter duas vias, uma ficara com o pesquisador e uma copia ficara com o participante da
pesquisa (Carta Circular n°. 003/2011CONEP/CNS).

Favor agendar a retirada do TCLE pelo telefone 41-3360-7259 ou por e-mail cometica.saude@ufpr.br,
necessario informar o CAAE.

Consideracgoes Finais a critério do CEP:

Solicitamos que sejam apresentados a este CEP, relatérios semestrais e final, sobre o andamento da
pesquisa, bem como informagées relativas as modificagdes do protocolo, cancelamento, encerramento e
destino dos conhecimentos obtidos, através da Plataforma Brasil - no modo: NOTIFICACAO. Demais
alteracdes e prorrogacdo de prazo devem ser enviadas no modo EMENDA.

Enderego: Rua Padre Camargo, 285 - 1° andar

Bairro: Alto da Gloria CEP: 80.060-240
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3360-7259 E-mail: cometica.saude@ufpr.br
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T 77 UFPR - SETOR DE CIENCIAS
““ LI DA SAUDE DA UNIVERSIDADE “§ QW“Q,Q - Rk
UFPR FEDERAL DO PARANA -

Continuacdo do Parecer: 3.415.888

Lembrando que o cronograma de execugdo da pesquisa deve ser atualizado no sistema Plataforma Brasil
antes de enviar solicitag@o de prorrogacdo de prazo.
Emenda — ver modelo de carta em nossa pagina; www.cometica.ufpr.br (obrigatério envio)

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informag&es Basicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 05/06/2019 Aceito
do Projeto ROJETO_1332890.pdf 22:13:11
Projeto Detalhado / | Projeto_CEP_Corrigido1.doc 05/06/2019 |LEANDRO Aceito
Brochura 22:11:34 |TAVARES DA SILVA
Investigador
TCLE / Termos de |Modelo_10_TALE_corrigido.doc 05/06/2019 |LEANDRO Aceito
Assentimento / 22:09:45 |TAVARES DA SILVA
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de |Modelo_9_1_TCLE_PAIS_corrigido.doc | 05/06/2019 |LEANDRO Aceito
Assentimento / 22:08:54 |TAVARES DA SILVA
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de [Modelo_9_TCLE_corrigido.doc 05/06/2019 |LEANDRO Aceito
Assentimento / 22:07:52 | TAVARES DA SILVA
Justificativa de
Auséncia
Qutros Carta_Resposta.docx 05/06/2019 |LEANDRO Aceito

22:06:47 | TAVARES DA SILVA
Outros Ata_reuniao_ppgo.pdf 04/06/2019 |LEANDRO Aceito
00:21:22 | TAVARES DA SILVA
Projeto Detalhado / |Projeto_CEP_Corrigido.doc 30/04/2019 | Fabian Calixto Fraiz Aceito
Brochura 12:26:16
Investigador
TCLE / Termos de |Modelo_10_TALE.doc 30/04/2019 | Fabian Calixto Fraiz Aceito
Assentimento / 12:25:41
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de [Modelo_9_1_TCLE_PAIS.doc 30/04/2019 | Fabian Calixto Fraiz Aceito
Assentimento / 12:25:32
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de |Modelo_9_TCLE doc 30/04/2019 | Fabian Calixto Fraiz Aceito
Assentimento / 12:25:20
Justificativa de
Auséncia

Enderego: Rua Padre Camargo, 285 - 1° andar

Bairro: Alto da Gloria CEP: 80.060-240
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3360-7259 E-mail: cometica.saude@ufpr.br
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Continuacdo do Parecer: 3.415.888

Qutros Check_list.pdf 30/04/2019 | Fabian Calixto Fraiz Aceito
11:39:58

Outros ata.pdf 30/04/2019 |Fabian Calixto Fraiz Aceito
11:13:07

Qutros Modelo_1_Declaracao_Resp_Pesquisa.| 25/04/2019 |LEANDRO Aceito

pdf 13:40:26 | TAVARES DA SILVA

Declaragdo de Modelo_6_Declaracao_dos_pesquisador| 25/04/2019 |LEANDRO Aceito

Pesquisadores es.pdf 13:34:15 | TAVARES DA SILVA

Declaracéo de Modelo_4_Declaraao_Anuencia_HEME | 25/04/2019 |LEANDRO Aceito

Instituicdo e PAR pdf 13:33:32 |TAVARES DA SILVA

Infraestrutura

Declaracéo de Modelo_3_Declaracao_Resp_Departam | 25/04/2019 |LEANDRO Aceito

Instituicdo e ento.pdf 13:33:22 |TAVARES DA SILVA

Infraestrutura

Qutros Analise_de_merito_cientifico.pdf 25/04/2019 |LEANDRO Aceito
13:24:14 | TAVARES DA SILVA

Folha de Rosto Folha_de_rosto_plat_brasil.pdf 23/04/2019 |LEANDRO Aceito
12:05:49 |TAVARES DA SILVA

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Néao

CURITIBA, 26 de Junho de 2019

Assinado por:
llana Kassouf Silva

(Coordenador(a))
Enderego: Rua Padre Camargo, 285 - 1° andar
Bairro: Alto da Gloria CEP: 80.060-240
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3360-7259 E-mail: cometica saude@ufpr.br
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituigdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CONDIQ@LES BUCAIS EM CRIANCAS, ADOLESCENTES E ADULTOS JOVENS COM
ALTERACOES HEMATOLOGICAS.

Pesquisador: Fabian Calixto Fraiz

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 12901219.5.3001.5225

Instituigao Proponente: SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.472.227

Apresentacao do Projeto:
Trata-se de pesquisa transversal, com abordagem quali e quantitativa, a ser desenvolvida por professores e
alunos do mestrado profissional em odontologia da UFPR. A populacdo a ser estudada inclui criangas,
adolescentes e jovens adultos que estejam em atendimento no HEMEPAR e nas Clinicas Odontolégicas da
Universidade Federal do Parana. A amostra contard com 300 individuos, sendo 100 com alteragdes
hematolégicas e 200 sem.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Geral: Avaliar as condigdes bucais de criangas, adolescentes e adultos jovens com alteragtes
hematolégicas.

Objetivos Especificos: Analisar o impacto das condigdes bucais na qualidade de vida criangas, adolescentes
e adultos jovens com alteragdes hematoldgicas; Avaliar a ansiedade odontolégica de criangas e de

adolescentes e adultos jovens com alteragbes hematoldgicas e/ou de seus pais/cuidadores.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Sobre os riscos inerentes ou decorrentes da pesquisa os pesquisadores informaram que

o exame clinico odontolégico pode gerar um pequeno desconforto, que é o mesmo que acontece em um
exame clinico de rotina no dentista. Alguns riscos relacionados ao estudo podem ser

Enderego: Hospital do Trabalhador Avenida Republica Argentina, 4406 - Novo Mundo - 81.050-000 - Curitiba- PR 41

Bairro: Novo Mundo CEP: 81.050-000
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3212-5871 E-mail: cepht@sesa.pr.gov.br
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Continuacéo do Parecer: 3.472.227

provenientes do préprio exame clinico odontolégico, além disso, algumas perguntas do questionario podem
trazer algum constrangimento. Sobre a possibilidade da ocorréncia, afirmam que como se trata de um
exame odontologico simples, semelhante ao exame odontolégico de rotina a possibilidade de desconforto &
pequena. Com relagdo ao questiondrio, como as perguntas serdo feitas individualmente em ambiente
especifico e privado, a possibilidade de gerar constrangimento também é pequena. Os pesquisadores
informam sobre as as medidas para sua minimizagdo e protegdo do participante da pesquisa: Durante a
aplicacdo dos formularios de pesquisa (questionarios) o paciente ou seu responsavel podera se sentir
constrangido. Porém, serdo tomados todos os devidos cuidados para o resguardo do paciente e seus
depoimentos, para que nao haja prejuizos a integridade fisica e moral do mesmo. A realizagdo do exame
fisico, pode trazer algum descontentamento ou desconforto ao paciente, por fazer uso de instrumental
odontolégico especifico. Porém, da mesma forma, serdo tomados cuidados especificos e o participante sera
previamente avisado quanto ao procedimento, tomando conhecimento da técnica para realizagdo do mesmo
e ficando livre para autorizar ou ndo o exame. Nenhum dos procedimentos desta investigacdo requer
abordagem anestésica ou cruenta. Os pesquisadores estardo usando equipamento de protegdo individual
completo (6culos de protegdo, gorro, mascara, avental, e luvas descartaveis) e o kit de
instrumentais/materiais sera previamente esterilizado para cada individuo.

Sobre os beneficios da pesquisa, os pesquisadores informaram que a maicria dos estudos em saude bucal
de pacientes com coagulopatias congénitas tem se dedicado a descri¢cdo das condi¢des clinicas desses
individuos com énfase nas consequiéncias de intervengdes invasivas e na evidente necessidade de controle
das patologias bucais para minimiza-las. Essa pesquisa se propde a investigar ndo so o estado de saude
bucal, mas também, como as condigdes bucais impactam na qualidade de vida desse grupo, em outras
palavras se preocupa em compreender qual a percepgdo do paciente sobre impacto biopsico e social de sua
condicdo bucal. As especificidades na condugdo do preparo para intervencdes odontolégicas de pacientes
com coagulopatias hereditarias pode aprofundar os niveis de ansiedade odontolégica, assim, compreender
em que grau e quais as caracteristicas de sua ocorréncia facilitara a elaboracdo de estratégias para
abordagem clinica visando minimizar a ansiedade odontolégica. Os individuos que participarem da pesquisa
terdo a oportunidade de conhecer sua situagdo bucal, discutindo-a com os pesquisadores e recebendo
orientagdes de como buscar atendimento odontolégico adequado. Serdo tomadas medidas para orientar o
fluxo e proporcionar um itinerario mais racional e benéfico ao usuario na rede de atengdo, preferencialmente

em relagdo aos servigos nas

Enderego: Hospital do Trabalhador Avenida Republica Argentina, 4406 - Novo Mundo - 81 .050-000 - Curitiba - PR 41

Bairro: Novo Mundo CEP: 81.050-000
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3212-5871 E-mail: cepht@sesa.pr.gov.br
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proximidades da moradia ou trabalho dos usuarios.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

A pesquisa é relevante para a area da Odontologia e Saude Coletiva.

Para o recrutamento dos participantes da pesquisa, serdo afixados cartazes nos corredores do Centro de
Hematologia e Hemoterapia do Parana (HEMEPAR), comunicando, assim, a existéncia da pesquisa e
indicando, aos interessados, a forma como poderao contatar os pesquisadores. Também serdo abertas
vagas especificas para atendimento destes usuarios no sistema de agendamento e prontuario eletrénico do
HEMEPAR (GSUS). O recrutamento do grupo controle sera realizado, através de convite, aos pacientes
atendidos nas Clinicas de Odontologia, Departamento de Estomatologia da Universidade Federal do
Parana.

Consideracoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Todos os termos apresentados estdo de acordo.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
Nenhuma pendéncia ética significativa.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Relembramos os autores que devem ser encaminhados como NOTIFICAGAQ os seguintes assuntos:
- Relatérios parciais (semestrais), se for o caso

- Relatério final

- O trabalho concluido

- Comunicacdo de eventos adversos (se houverem)

- Comunicacgao de inicio do trabalho e término do mesmo

Alteragdes no projeto devem ser submetidos como EMENDA.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacédo
Projeto Detalhado / | Projeto_CEP_Corrigido1.doc 05/06/2019 |LEANDRO Aceito
Brochura 22:11:34 |TAVARES DA SILVA
Investigador
TCLE / Termos de |Modelo_10_TALE_corrigido.doc 05/06/2019 |LEANDRO Aceito
Assentimento / 22:09:45 |TAVARES DA SILVA
Justificativa de

Enderego: Hospital do Trabalhador Avenida Republica Argentina, 4406 - Novo Mundo - 81 .050-000 - Curitiba - PR 41

Bairro: Novo Mundo CEP: 81.050-000
UF: PR Municipio: CURITIBA
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PARANA

HOSPITAL DO

TRABALHADOR/SES/PR

Continuacéo do Parecer: 3.472.227

Q=

Auséncia Modelo_10_TALE_corrigido.doc 05/06/2019 |LEANDRO Aceito
22:09:45 |[TAVARES DA SILVA

TCLE / Termos de |[Modelo_9_1_TCLE_PAIS_corrigido.doc | 05/06/2019 |LEANDRO Aceito

Assentimento / 22:08:54 |[TAVARES DA SILVA

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de |Modelo_9_TCLE_corrigido.doc 05/06/2019 |LEANDRO Aceito

Assentimento / 22:07:52 |TAVARES DA SILVA

Justificativa de

Auséncia

Qutros Carta_Resposta.docx 05/06/2019 |LEANDRO Aceito
22:06:47 | TAVARES DA SILVA

Outros Ata_reuniao_ppgo.pdf 04/06/2019 |LEANDRO Aceito
00:21:22 |TAVARES DA SILVA

Projeto Detalhado / | Projeto_CEP_Corrigido.doc 30/04/2019 | Fabian Calixto Fraiz Aceito

Brochura 12:26:16

Investigador

TCLE/ Termos de |[Modelo_10_TALE.doc 30/04/2019 | Fabian Calixto Fraiz | Aceito

Assentimento / 12:25:41

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de |Modelo_9_1_TCLE_PAIS.doc 30/04/2019 | Fabian Calixto Fraiz Aceito

Assentimento / 12:25:32

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de |Modelo_9_TCLE.doc 30/04/2019 | Fabian Calixto Fraiz Aceito

Assentimento / 12:25:20

Justificativa de

Auséncia

Outros Check_list.pdf 30/04/2019 | Fabian Calixto Fraiz | Aceito
11:39:58

Qutros ata.pdf 30/04/2019 | Fabian Calixto Fraiz Aceito
11:13:07

Qutros Modelo_1_Declaracao_Resp_Pesquisa. | 25/04/2019 |LEANDRO Aceito

pdf 13:40:26 | TAVARES DA SILVA

Outros Analise_de_merito_cientifico.pdf 25/04/2019 |LEANDRO Aceito

13:24:14 | TAVARES DA SILVA

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Nao

Enderego: Hospital do Trabalhador Avenida Republica Argentina, 4406 - Novo Mundo - 81 .050-000 - Curitiba - PR 41
Bairro: Novo Mundo CEP: 81.050-000

UF: PR Municipio: CURITIBA
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HOSPITAL DO Q Plataforma

PARANA TRABALHADOR/SES/PR

G fra Foan © L EXTALe)

Continuacéo do Parecer: 3.472.227

CURITIBA, 26 de Julho de 2019

Assinado por:
FABIO TERABE
(Coordenador(a))

Enderego: Hospital do Trabalhador Avenida Republica Argentina, 4406 - Novo Mundo - 81 .050-000 - Curitiba - PR 41

Bairro: Novo Mundo CEP: 81.050-000
UF: PR Municipio: CURITIBA
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DO DEPARTAMENTO DE ESTOMATOLOGIA DA UFPR

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA
=== _—  SETOR DE CIENCIAS DA SAUDE
UFPR -

Frmsmees  DEPARTAMENTO DE ESTOMATOLOGIA

Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos

Prezada Coordenadora

Declaramos que ndés do Departamento de Estomatologia da
Universidade Federal do Parana, estamos de acordo com a conducgio do
projeto de pesquisa “CONDIGOES BUCAIS EM CRIANCAS, ADOLESCENTES
E ADULTOS JOVENS COM ALTERACOES HEMATOLOGICAS” sob a
responsabilidade de Fabian Calixto Fraiz, nas nossas dependéncias.

O projeto de pesquisa acima mencionado somente podera ser iniciado
apods a sua aprovacéo pelo CEP/HC/UFPR, e possui prazo de execucéo até 30
de abril de 2021.

Estamos cientes que os participantes da casuistica serdo criangas,
adolescentes e adultos jovens e seus familiares atendidos nos ambulatérios de
Odontologia do Departamento de Estomatologia da Universidade Federal do
Parana bem como de que o presente trabalho deve seguir a Resolugdo CNS
466/2012 e complementares.

Atenciosamente,

Curitiba, 12 de margo de 2019

%
_ 57 yot®
<095(&R 7@@& SR
. GeislaiiapSihdSoares
Ch

do DepaF l\:geh}o de Estomatologia
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ANEXO 3 - DECLARAGAO DE ANUENCIA DO HEMEPAR AUTORIZANDO A

EXECUGAO DA PESQUISA

Curitiba, 05 de abril de 2019

DECLARACAO DE ANUENCIA DO HEMEPAR

Ay

Declaramos termos ciéncia e concordarmos com o desenvolvimento oo

projeto de pesquisa infitulado “CONDICOES BUCAIS EM CRIANCAS,
ADOLESCENTES E ADULTOS JOVENS COM ALTERACOES HEMATOLOGICAS”,
sob a responsabilidade do pesquisador FABIAN CALIXTO FRAIZ, vincuiado &
Universidade Federal do Parana, nas dependé@ncias do Hemocentro Coordenador de
Curitiba - HEMEPAR, Instituicao Co-participante do referido prejeto de pesquisa.

Informamos que foram cumpridas as normas estabelecidas para ©
desenvolvimento de produgdes cientificas no Centro de Hematologia e Hervoterapta
do Parana - HEMEPAR / Divisdo de Gestdo de Pesquisa Técnica e Clentifica -
DVPTC/HEMEPAR.

Autorizamos a sua execucdo apOs a aprovagdo pelo Comité de Fiica em
Pesquisa para ¢ Desenvolvimento de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos nas
Unidades da Secretaria Estadual da Saltde do Parana (CEP SESA HT).

B ok e
Liana Andrade Labres de Scouza

Enfermeira
Diretora do HEMEPAR

matalogia e Hemoterapia do Px
casa lodo Prosdécime, 143 - Alle da >
Fone (0413 2814606 - Fax (041 32637029

E-mal: hgmeparapruoy. br .
QUALIDADE E SEGURANCA NAAREA DO SANGUE

BOO43-143
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ANEXO 4 - LICENGA PARA UTILIZAGAO DO PEDSQL™

Research Trust

SPECIAL TERMS

These User License Agreement Special Terms (“Special Terms”) are issued between Mapi Research Trust (“MRT") and Fabian
Fraiz (“User”).

These Special Terms are in addition to any and all previous Special Terms under the User License Agreement General Terms.

These Special Terms include the terms and conditions of the User License Agreement General Terms, which are hereby
incorporated by this reference as though the same was set forth in its entirety and shall be effective as of the Special Terms
Effective Date set forth herein.

All capitalized terms which are not defined herein shall have the same meanings as set forth in the User License Agreement
General Terms.

These Special Terms, including all attachments and the User License Agreement General Terms contain the entire
understanding of the Parties with respect to the subject matter herein and supersedes all previous agreements and undertakings
with respect thereto. If the terms and conditions of these Special Terms or any attachment conflict with the terms and conditions
of the User License Agreement General Terms, the terms and conditions of the User License Agreement General Terms will
control, unless these Special Terms specifically acknowledge the conflict and expressly states that the conflicting term or
provision found in these Special Terms control for these Special Terms only. These Special Terms may be modified only by
written agreement signed by the Parties.

1. User information

User name Fabian Fraiz
Category of User University
User address Avenida Lothario Meissner 632 Curitiba 80210-170 Brazil

User VAT number

User email fabianfraiz@gmail.com
User phone +5541996197610
Billing Address Avenida Lothario Meissner 632 Curitiba 80210-170 Brazil

2. General information

Effective Date Date of acceptance of these Special Terms by the User
Expiration Date (“Term”) Upon completion of the Stated Purpose
Name of User’s contact in charge of the request Fabian Fraiz

3. Identification of the COA

© Mapi Research Trust, 2019. The unauthorized modification, reproduction and use of any portion of this document is prohibited.
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Research Trust

Name of the COA

PedsQL™ - Pediatric Quality of Life Inventory™

Author

Varni JW

Copyright Holder

Varni James W, PhD

Copyright notice

Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D. All rights reserved

Bibliographic reference

List of references for each PedsQL™ module

Modules/versions needed

PedsQL™ Family Impact module

PedsQL™ Generic Core Scales

PedsQL™ Health Care Satisfaction Hematology/Oncology
Specific module

PedsQL™ Oral Health Scale

PedsQL™ Short Form 15 Generic Core Scales

4. Context of use of the COA

The User undertakes to use the COA solely in the context of the Stated Purpose as defined hereafter.

4.1 Stated Purpose

Epidemiological Study

Title

Impact of oral health in quality of life in children,
adolescents and young adults with congenital bleeding
disorders

Study/protocol reference

176140

Sponsor

Not funded

Disease or condition

ongenital bleeding disorders

COA used as primary end point

No

Number of screened patients

200-300

Number of submissions of the COA for each patient

Planned Term*

Start: 05/2019; End: 05/2020

Mode of Administration*

Paper

®© Mapi Research Trust, 2019. The unauthorized modification, reproduction and use of any portion of this document is prohibited.
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Mapi«

Research Trust

collection

If electronic administration, please indicate mode of data

Use of IT Company (e-vendor)

4.2 Country and languages

MRT grants the License to use the COA on the following countries and in the languages indicated in the table below:

Version/Module Language For use in the following country
PedsQL™ Family Impact module Portuguese Brazil
PedsQL™ Generic Core Scales Portuguese Brazil
PedsQL™ Oral Health Scale Portuguese Brazil

5. Specific requirements for the COA

= The Copyright Holder of the COA has granted ICON LS exclusive rights to translate the COA in the context of
commercial studies or any project funded by for-profit entities. ICON LS is the only organization authorized to perform
linguistic validation/translation work on the COA.

» In case the User wants to translate the COA in an academic context, the User shall send the back translations to the

Copyright Holder for approval

» In case the User wants to use an e-Version of the COA, the User shall send the Screenshots of the original version of
the COA to the Copyright Holder through MRT for approval. The Copyright Holder may request consulting fees for this

review

+ In case the User wants to use an e-Version of the COA, the User shall send the Screenshots of the translations of the

COA to ICON LS for approval.

© Mapi Research Trust, 2019. The unauthorized modification, reproduction and use of any portion of this document is prohibited.
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ANEXO 5 — GUIA DE UTILIZAGAO DO PEDSQL™

1

PedsQL™ Administration Guideliness™

The following guidelines are intended for use by individuals trained in the administration of
standardized questionnaires. The PedsQL™ administrator is crucial in developing rapport with
the respondents, emphasizing the importance of the questionnaire, addressing concerns, and
ensuring that the PedsQL™ is completed accurately and confidentially.

General Protocol

L.

2

Create a procedure for assigning identification numbers that will allow for parent/child
comparisons as well as comparisons of baseline/follow-up data.

If feasible, the PedsQL™ should be completed before the respondents complete any other
health data forms and before they see their physician or healthcare provider.

The parent/child should first complete the PedsQL™ Generic Core Scales and then complete
any additional PedsQL™ Module.

Parents, Children (8-12) and Teens (13-18) may self-administer the PedsQL™ after
introductory instructions from the administrator. If the administrator determines that the
child or teen is unable to self-administer the PedsQL™ (e.g., due to illness, fatigue, reading
difficulties), the PedsQL™ should be read aloud to the child or teen. For the Young Child
(5-7), the PedsQL™ should be administered by reading the instructions and each item to the
young child word for word. At the beginning of each subscale repeat the recall interval
instructions (one month or 7 days) to remind the young child to respond only for that specific
recall interval. Use the separate page with the three faces response choices to help the young
child understand how to answer. When reading items aloud to a child, intonation should be
kept neutral to avoid suggesting an answer.

If a child has difficulty understanding the age-appropriate PedsQL™, the preceding age
group version may be administered to the child (e.g., administering the Young Child (5-7)
Self-Report version with the three faces response choices to an 8 year old). However, if a
child presents with severe cognitive impairments (as determined by the administrator), the
PedsQL™ may not be appropriate for that child. In such cases, only the Parent-Proxy Report
should be administered to the child’s parent.

The parent and child must complete the questionnaires independently of one another.
Discourage the parent, child, or other family members from consulting with one another
during the completion of the questionnaire. Let them know that they can feel free to discuss
their answers following completion of the questionnaires, but that it is important to get both
the parent’s and the child’s individual perspectives. If you are administering the
questionnaire to the child, the child should be facing away from the parent.

If the child or parent has a question about what an item means or how they should answer it,
do not interpret the question for them. Repeat the item to them verbatim. Ask them to
answer the item according to what they think the question means. If they have trouble
deciding on an answer, ask them to choose the response that comes closest to how they feel.
The child and/or the parent has the option of not answering a question if they truly do not
understand the question.

If a parent/child asks you to interpret the responses, tell her/him that you are not trained

to interpret or provide a score for the answers given. If the PedsQL™ is being used fora
clinical study, let the parent/child know that their answers will be combined with other
participants’ answers and analyzed as a group rather than as individual respondents.
Document all reasons for refusals and non-completions of the PedsQL™.

Copyright © 1998 JW Varni, PhD. All rights reserved.
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Administering the PedsQL™

The following scripts have been developed as a guide to introduce the PedsQL™ to the child
and his/her parent(s). Modify the language to a style that is most appropriate for you and the
respondent.

For the child:

The PedsQL™ asks you questions about how you feel and what you think about your
health. It is not a test, and there are no right or wrong answers. It takes about 5 minutes
to complete. If you have any questions, please let me know.

For the parent:

The PedsQL™ is a questionnaire that assesses health-related quality of life in children
and adolescents. It contains questions about your child's physical, emotional, social, and
school functioning in the past one month (or for the Acute version, in the past 7 days).

The PedsQL™ is brief and typically takes less than 5 minutes to complete. It is not a test,
and there are no right or wrong answers. Please be sure to read the instructions
carefully and choose the response that is the closest to how you truly feel. Please do not
compare your answers with your child's responses. We are interested in your and your
child s individual perspectives. However, feel free to discuss the questionnaire with your
child after you have both completed it and returned it to me. If you have any questions,
please let me know.

Provide the respondent with a pen or pencil and a solid writing surface. If a table is not
available, the participant should be provided with an item such as a clipboard. Remain
nearby should questions or concerns arise.

When the parent/child returns the PedsQL™, look it over and check to see that all answers
have been completed. Verify that no item has more than one response. If any responses are
incomplete, illegible, or there are multiple responses for an item, please ask the parent or
child to indicate their response.

Ask the participants if they had any difficulties completing the questionnaire or if they have
any other comments regarding the questionnaire. Document any important feedback.
Thank the parent and child for taking the time to complete the questionnaire. If the study
design involves following up with these respondents, let them know that they may be asked
to complete the PedsQL™ again at another time. Indicate when they can expect to be
contacted again if known.

Copyright @ 1998 JW Varni, PhD. All rights reserved.
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