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Objetivo: Avaliar a qualidade de vida dos cuidadores primarios de
pacientes com necessidades especiais, e verificar se hd repercussdo da
mesma na salde bucal dos pacientes.

Método: O estudo foi do tipo exploratdrio descritivo, com
delineamento transversal e abordagem quantitativa. Foram convidados
a participar todos os cuidadores de individuos normoreativos e com
deficiéncia que frequentavam a clinica escola de duas universidades e
de um centro de reabilitagdo no periodo de setembro de 2008 a junho
de 2009, em S3o Paulo. O Grupo Estudo (GE) era composto por 27
pacientes com necessidades especiais e o Grupo Controle (GC) por 23
pacientes normoreativos voluntarios, ambos com idades entre trés e 18
anos, e que foram avaliados quanto a experiéncia de carie utilizando-se
o indice de dentes cariados, perdidos e obturados (CPO-D). Os
cuidadores primarios do grupo controle (CGC) e do grupo estudo (GCE)
responderam o questionario na versdo abreviada sobre Qualidade de
Vida (WHOQOL-bref), o qual é composto por 26 questdes de multipla
escolha englobando os dominios: Fisico, Psicoldgico, Relagdes Sociais e
Meio-ambiente. Para a andlise estatistica foi utilizado o programa SPSS
com a sintaxe prépria do WHOQOL-bref. Os testes Teste t de Student,
qui-quadrado e de Fisher foram utilizados, com nivel de significancia
fixado em 5%.

Resultados: Ndo houve diferenga estatistica na qualidade de vida entre
os grupos de cuidadores estudados, bem como para a experiéncia de
carie entre os GC e GE (p>0,05).

Conclusdo: A qualidade de vida dos cuidadores primarios dos pacientes
com necessidades especiais ndo é afetada pelo ato de cuidar, e esta se
reflete favoravelmente na salde bucal destes individuos.

DESCRITORES

Qualidade de Vida; Cuidados Primérios de Saude; indice CPOD.

ABSTRACT

Objective: To evaluate the quality of life of primary caregivers of special
needs patients and to verify whether it affects the patients’ oral health.
Method: This investigation was an exploratory descriptive study with
cross-sectional design and quantitative approach. All caregivers of
normal and disabled individuals attending the clinics of two universities
and one rehabilitation center between September 2008 and June 2009
in the city of Sdo Paulo were invited to participate in the study. The
Study Group (SG) was composed by 27 special needs patients and the
Control Group (CG) by 23 normal volunteers, aged 3 and 18 years, who
were evaluated with respect to caries experience using the DMF-T
(decayed, missing and filled teeth) index. The primary caregivers of the
Control Group (CGC) and the Study Group (SGC) answered the short
version of the World Health Organization’s Quality of Life
Questionnaire (WHOQOL-bref), which is composed by 26 multiple-
choice questions comprising the following domains: Physical,
Psychological, Social Relations and Environment. Statistical analysis was
performed with the SPSS software using the WHOQOL-bref own syntax.
Student’s t, Chi-Square and Fisher’s Exact tests were used. The
significance level was set at 5%.

Results: There was no statistically significant difference (p>0.05)
between the groups of caregivers for either quality of life or caries
experience.

Conclusion: The quality of life of primary caregivers of special needs
patients was not affected by the act of taking care of, and it was
favorably reflected in the oral health of these individuals.

Quality of Life; Primary Health Care; DMF Index.
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A paralisia cerebral (PC) é definida como um
grupo de desordens do movimento e da postura que
causam limitagcdo da atividade e que sdo atribuidas a
disturbios ndo progressivos ocorridos durante o
desenvolvimento do  cérebro imaturol, sendo
considerada uma condigdo cronica que leva a limitagOes
funcionais em longo prazoz.

A presencga de doengas cronicas também pode
influenciar multiplos aspectos da vida de seus
cuidadores, levando-os ao cansago, isolamento,
sobrecarga e estresse’. O nascimento de uma crianca
com PC pode originar alteragdes familiares com
diferentes graus de intensidade”. A sadde psicoldgica e
fisica dos cuidadores pode ser fortemente influenciada
pelo comportamento da crianca e pela demanda de
cuidado®. O cuidador primario da crianga com PC, que
normalmente é a mae, altera sua prépria vida em fungao
de melhorar a condigdo de sua criangal.

A PC provoca mudangas na forg¢a, coordenagao e
ténus muscular, resultando na dificuldade da realizagdo
de tarefas funcionais como caminhar, se comunicar e
realizar auto-cuidados. Essas dificuldades podem
contribuir para a diminuigdo na participagdo na
comunidade, escola e em atividades familiares, levando a
um impacto na qualidade de vida do paciente e em seus
cuidadores®.

A qualidade de vida dos cuidadores de criangas
com PC encontra-se diminuida nos dominios de fungdo
fisica, vitalidade, saude geral e papel emocional’. A co-
assisténcia é parte fundamental na higienizagdo bucal
daqueles que apresentam alguma dificuldade motora®?,
pois o controle mecadnico do biofilme entre estes

pacientes é, muitas vezes, deficiente devido ao
comprometimento motor apresentado”™.

A alimentagdo pastosa, higienizagdo precaria dos
dentes, degluti¢do atipica, uso prolongado de mamadeira
e de medicamentos, que contém sacarose em sua
formula ou que provocam xerostomia, podem levar ao
comprometimento da sua saude bucal desses pacientes,
aumentando a prevaléncia e gravidade das doengas cérie
e doenca periodontal™.

Transtornos de crescimento e de nutri¢cdo sdo as
condi¢bes secundarias de saude mais comuns em
criangas com PC, provocando forte impacto sobre a
salude em geral, incluindo fungbes psicologicas e
fisioldgicas, a participagdo social, a fungdo motora e a
propria sobrevivéncia®, contribuindo para uma higiene
bucal insatisfatéria e a possibilidade de ma-formagdes
dento-faciais. Os centros de reabilitacdo que trabalham
com criangas com necessidades complexas devem
abordar ndo somente a crianga como também seus pais
e cuidadores™, pois o dificil processo de cuidar de
criangas com  paralisia cerebral pode afetar
significativamente a qualidade de vida destes cuidadores
aue <30 respohsaveic nela hicsienizacio bucal desses

ha repercussdao da mesma na saude bucal dos Pacientes
com Necessidades Especiais (PNE).

METODOLOGIA

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e
Pesquisa da UNICSUL (protocolo n° 114/2008). O estudo
realizado foi do tipo exploratério descritivo, com
delineamento transversal e abordagem quantitativa.
Foram convidados a participar todos cuidadores de
individuos normoreativos que frequentavam a disciplina
de Odontopediatria nas Universidades Cruzeiro do Sul e
Camilo Castelo Branco, e os pacientes com necessidades
especiais que frequentavam a clinica escola de Pacientes
com Necessidades Especiais da Universidade Cruzeiro do
Sul e do Centro de Reabilitagdo Lar Escola S3o Francisco,
no periodo de setembro de 2008 a junho de 2009, em
S3o Paulo.

Os critérios de inclusdo foram participagao
voluntaria dos cuidadores de individuos normoreativos e
com necessidades especiais, sem distingdo de género e
etnia. Para o grupo estudo era necessdrio o diagndstico
médico de paralisia cerebral ou de deficiéncia mental
conjunta com deficiéncias fisicas que impediam a
realizagdo de auto-cuidados, sendo obrigatéria a
realizagdo da higiene bucal pelo cuidador na faixa etaria
de trés a dezoito anos e assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido. Os critérios de
exclusdo foram a recusa do cuidador em participar,
inexisténcia do cuidador baseado na definigdo
preconizada no estudo, presenga de outra doenga mais
incapacitante no paciente que a propria paralisia cerebral
e presengca de deficiéncia cognitiva acentuada no
cuidador.

O grupo estudo (GE) era composto por 27
pacientes com necessidades especiais, e o grupo controle
(GC) 23 pacientes normoreativos.

Os respectivos cuidadores primarios de ambos os
grupos (CGE e CGC) foram avaliados quanto a qualidade
de vida por meio do Questiondrio sobre Qualidade de
Vida da Organizagdo Mundial da Saude, na versdo
abreviada, o WHOQOL-bref, o qual é composto por 26
questdes de multipla escolha englobando os dominios:
Fisico, Psicolégico, Relagdes Sociais e Meio-ambiente.
Este questiondrio foi traduzido e validado para o idioma
portugués do Brasil, sendo disponibilizado pela
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS).

O cuidador primario foi definido como a
principal pessoa responsavel pela assisténcia ao paciente
durante o curso da condi¢do incapacitante e mais
intimamente envolvida no cuidado do mesmo. Os
critérios diagnodsticos utilizados para a determinagdo da
experiéncia de cdrie foram os preconizados pela WHO
(1997)14. O exame de avaliagdo da carie dentdria foi

realizado com auxilio de espdtula descartavel de madeira
o li17 natiiral 1llma cedaridncia de anidlice fai ceoiiida nara
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hemiarcada superior esquerdo. Na mandibula, o exame
teve inicio no ultimo dente da hemiarcada inferior
esquerdo e término no ultimo dente do lado direito.

A coleta de dados foi realizada por uma
pesquisadora (Teste Kappa= 0,93). Apds a coleta os
dados foram organizados em planilhas do Microsoft Excel
e para andlise estatistica utilizou-se a sintaxe prdpria do
WHOQOL-bref no programa SPSS. Para a andlise
estatistica foram realizadas as analises descritivas e
analiticas. Os testes de comparagdo de médias (Teste t
de Student) e o de comparagdo de freqiiéncias (Teste
qui-quadrado e de exato de Fisher) foram utilizados, com
nivel de significancia fixado em 5%.

RESULTADOS

A Tabela 1 mostra a distribuicdo da amostra
qguanto ao género, sendo que o feminino prevalece como
maioria tanto no grupo controle (91,3%) quanto no
grupo estudo (92,6%).

Em relagdo ao grau de parentesco, a maioria dos
entrevistados era constituida por maes, tanto no grupo
controle (71,4%) quanto no grupo estudo (66,7%). A
presenca da figura de avOs/avds (19%) e irmdos/irmas
(9,5%) foi relatada no grupo controle e a presenga de pai
(22,2%) e irmdo/irma (11,1%) no grupo estudo.

Para a pergunta sobre o nivel educacional dos
cuidadores, a resposta prevalente foi 1° Grau
Incompleto, tanto para o grupo controle (36,4%) quanto
para o grupo estudo (40,7%). Em relagdo ao estado civil,
a amostra do grupo controle e do grupo estudo
apresentou-se como casado(a), com 50% e 40,7% dos
respondentes, respectivamente.

Quanto ao estado de saude atual, o grupo
controle respondeu a questdo como “Nem ruim nem
boa” e “Boa”, ambas as respostas com 34,8% dos
respondentes cada, enquanto o grupo estudo considerou
em sua maioria (48,1%) como “Boa”, embora 11,1%
desse grupo tenha respondido a questdo com a
alternativa “Fraca”. Apesar dos problemas de saude
relatados, 70,4% dos cuidadores do grupo estudo esta
sem tratamento para sua doenga ou condigdo de saude.

Na Figura 1 verificam-se quais os principais
problemas de saude ou condi¢cdo atual da salude dos
cuidadores. Embora a maioria tenha respondido como
“Nenhum problema”, verifica-se a prevaléncia do grupo
estudo nas respostas com alternativas “Dor na coluna”,
“Depressdo”, “Pressdo baixa”, “Osso quebrado ou
fraturado”, “Problema de coragdo”, entre outros. O
grupo controle apresenta grande numero de
respondentes com “Pressdo alta”.

Com relacdo a experiéncia de caérie, o teste t de
Student demonstrou que os grupos ndo diferiram (p=
0.3386) quanto ao indice CPO-D, apresentando o GE
valor médio de 3.7 (+3.6) e 0 GC de 4.3 (+3.7) (Figura 2).

As respostas do questionario WHOQOL-bref
foram pontuadas de acordo com o dominio (fisico,
psicoldgico, social e ambiental), a fim de se obter o
escore sobre qualidade de vida de acordo com o género
e grupo. Na Tabela 2 observa-se que, embora ndo haja
diferenga estatistica nos resultados obtidos com a
andlise, a parcela feminina da amostra apresentou uma
maior pontuacdo na qualidade de vida em relacdo aos
dominios fisico, psicolégico e social, com excecdo ao
dominio ambiental. A parcela masculina da amostra
apresentou uma melhor qualidade de vida neste
dominio, enquanto o grupo controle apresentou a maior
pontuagdo em todos os dominios.

Tabela 1 - Caracterizagdao sociodemografica dos cuidadores dos grupos controle e estudo.

GRUPO CONTROLE n(%) GRUPO ESTUDO n(%)
GENERO
Masculino 2(8,7) 2(7,4) p=1,00
Feminino 21(91,3) 25(92,6)
GRAU DE PARENTESCO
M3e 15(71,4) 6(66,7)
Pai 0 2(22,2) p=0,09
Irm3o/Irma 2(9,5) 1(11,1)
AVS/AVH 4(19) 0
NiVEL EDUCACIONAL
Analfabeto 1(4,5) 0
| Grau Incompleto 8(36,4) 11(40,7)
| Grau Completo 1(4,5) 4(14,8) p=0,59
Il Grau Incompleto 4(18,2) 2(7,4)
Il Grau Completo 7(31,8) 9(33,3)
Ill Grau Incompleto 1(4,5) 1(3,7)
ESTADO CIVIL
Solteiro(a) 8(36,4) 9(33,3)
Casado(a) 11(50) 11(40,7) p=0,66
Vivendo como casado(a) 2(9,1) 6(22,2)
Vidvo(a) 1(4,5) 1(3,7)
COMO ESTA SUA SAUDE?
Muito Ruim 2(8,7) 1(3,7)
Fraca 0 3(11,1)
Nem Ruim Nem Boa 8(34,8) 7(25,9) p=0,30

RAAa
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Enxaqueca

Dor na Coluna

Pressdo Baixa

Depressao

Problema crénico do pé
Problema nervoso/emocional
Osso quebrado ou fraturado
Enfisema ou Bronquite
Pressao Alta

Problema de Coragdo
Nenhum Problema

GRUPOESTUDO
B GRUPO CONTROLE

10 15

Figura 1. Principais problemas de saude ou condi¢do da satide atual relatados pelos cuidadores dos grupos estudo e controle.

t - Teste: amostras independentes

25
20
° p=0.33
15
10 T
T
5
1] $ T
Figura 2. indice CPO-D dos grupos estudo e controle.
Tabela 2. Resultados sobre a qualidade de vida por género e grupo.
DOMINIO FisSICO DOMINIO PSICOLOGICO DOMINIO SOCIAL . DOMINIO AMBIENTAL o
X(xDP) X(xDP) X(xDP) B X(xDP) 3
MA?::L)'NO 58,03 (9,39) 57,29 (14,18) 68,75(4,16) 57,81 (7,43)
0,23 0,12 0,51 0,63
FE(“:P:'S';'O 68,53(16,96) 69,32 (15,19) 75,37(19,70) 53,92(16,14)
C()(':I::;LE 68,75(15,26) 71,78 (16,05) 76,51(17,56) 55,76(13,15)
0,68 0,19 0,57 0,54
E(SnT_l;I;;) 66,79(17,96) 66,04 (14,55) 73,45(20,28) 53,00(17,49)

MNMe ritAdAadAc AIIAa c2A mractadAac A mACEA"  ~Are

Os cuidados com qualquer crianga envolvem
consideraveis recursos, mas as demandas por estes

recursos sdo freqientemente aumentadas quando se
16
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Os cuidadores do grupo estudo passaram pelas
fases e processos de aceitagdo de sua condigdo de vida.
Embora para a sociedade sua qualidade de vida seja
precdria, para estes ela é boa, acreditando que estdo
aptos a dar o maximo de atengdo necessaria ao paciente,
com o minimo de recursos financeiros necessarios; ainda
que os demais aspectos da vida pessoal, como saude,
lazer e diversdo figuem em ultimo plano. Esta forma de
enfrentamento é denominada por coping, resiliéncia e
empowerment. Coping é o nome dado ao processo de
adaptagdo, com a aceitacdo do grau da deficiéncia
experimentado pelas familias ao longo dos anos, que
dilui eventuais impactos no estresse®, além do fato da
sociedade moderna ter feito enormes progressos nos
apoios as familias de pessoas com deficiéncia
independentemente do seu nivel de deficiéncia®’;
resiliéncia é utilizado como a capacidade humana de
enfrentar adversidades sucessivas ou acumuladas sem
prejuizos para o desenvolvimento™ e empowerment sao
estratégias concretas com as quais as pessoas, a partir da
vivéncia da dor, da discriminagdo e da opressdo, podem
reconstruir paulatinamente suas vidas™.

Esta familia que sobrevive em si, seja pelos
vinculos afetivos ou pelos papéis sociais, necessita de
forca para continuar a vida, superando o luto que
envolve a noticia inicial, elaborar o “problema”,
desenvolvendo recursos internos positivos, em que se
atribua um novo significado a esta situacéozo. Por outro
lado, o grupo controle ndo apresentou grande pontuagdo
no questiondrio (o que significaria uma melhor qualidade
de vida), provavelmente devido aos padrbes impostos
pela sociedade de hoje, na qual o consumo e estado
social estdo em primeiro lugar, estando o afeto, carinho
e atengdo em segundo plano.

Estudos em individuos com deficiéncia apontam
presenca de microbiota patogénica para
desenvolvimento de doenca periodontal®’, maior
experiéncia de carie” e presengca de microrganismos
proprios de infecgBes respiratérias em cavidade bucal,
predispondo-os a maior numero de eventos
puImonaresB. Estes achados reforgam a importancia da
abordagem preventiva, instituicdo de programas de
educacdo aos pais e cuidadores em relagio a
modificagdo na dieta, as praticas de higiene oral e as
visitas odontolégicas regulares”. Cuidadores com boa
qualidade de vida sentem-se motivados, ativos e atentos
aos cuidados em saude bucal.

Este estudo destaca a divergéncia do significado
sobre qualidade de vida e sua importancia no contexto
diario. O fato de ndo haver diferenca significativa entre
as respostas do WHOQOL e experiéncia de carie entre os
grupos estudados, leva-nos a formular a hipdtese de que
os CGE superaram suas dificuldades, sedimentaram os
conhecimentos sobre saude bucal para os individuos com
deficiéncia e colocaram-nas em pratica. Estes resultados
podem refletir o atendimento diferenciado baseado na
prevencdo, fornecido pelas instituicbes que estes
pacientes frequentam.

Portanto os asnectos negativamente relatados

aos pacientes, visto que a experiéncia de carie de ambos
os grupos foi semelhante.

A qualidade de vida dos cuidadores primarios dos
pacientes com necessidades especiais ndo é afetada pelo
ato de cuidar, e esta se reflete favoravelmente na salude
bucal destes individuos.
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