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Objetivo: O objetivo deste estudo foi avaliar o impacto da saide bucal das criancas e adolescentes com pa-
ralisia cerebral (PC) na vida dos seus cuidadores. Materiais e Métodos: Trata-se de um estudo transversal e
de abordagem quantitativa, realizado em Aracaju/SE, Brasil, de julho de 2019 a abril de 2020. Os dados de
22 cuidadores foram coletados por meio dos questionarios s6cio demografico e Family Impact Scale (FIS) na
Unidade Odontolégica para Pacientes Especiais da Universidade Federal de Sergipe (Hospital Universitario).
Resultados: Observou-se a prevaléncia de mulheres como cuidadoras principais (81%), e dos 22 dos entrevis-
tados, 19 se dedicavam em tempo integral. Com relacao ao perfil do paciente com PC, 67% eram do sexo mas-
culino, entre 11 e 15 anos (38%). Para a analise do FIS, foram encontrados médias de impacto de 33 pontos.
Conclusao: Foi observado alto impacto da satde bucal dos pacientes com PC em seus cuidadores. Em contra-
partida, foi observado que os cuidadores estdo buscando cada vez mais recursos que possibilitem o bem-estar
dos seus filhos, ndo so fisico, como bucal, por meio de participagdo em programas governamentais que sejam
voltados para a educagéo em satde bucal.

Saude bucal; Cuidadores; Paralisia Cerebral.

Impact of oral health of patients with cerebral palsy in the caregiver ¢ Objective: Our study sought to evaluate how
oral health of children and adolescents with CP affects their caregivers’ life. Materials and Methods: This is a cross-sectional
study with a quantitative approach conducted in Aracaju, state of Sergipe, Brazil, from July 2019 to April 2020. Data
from 22 caregivers were collected at the Dental Unit for Special Patients at the Universidade Federal do Sergipe (Hospital
University), using a sociodemographic questionnaire and the Family Impact Scale (FIS). Results: Women were more prevalent
as main caregivers (81%), and 19 out of the 22 interviewees were full time caregivers. Regarding the profile of the patient
with CP, 67% were boys between 11 and 15 years old (38%). For the analysis of the FIS, an impact average of 33 points were
found. Conclusion: We observed a high impact of oral health of patients with CP on their caregivers. On the other hand,
caregivers are increasingly looking for resources that enable not only their children’s physical, but also their oral well-being,
with participation in government programs aimed at education in oral health.

Oral Health; Caregivers; Cerebral Palsy.
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INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) é definida como uma
lesdo cronica permanente e ndo progressiva do
sistema nervoso. Pode ser considerada uma doenca
multifatorial, de etiologias pré-natais, perinatais e/ou
pos-natal e acomete o desenvolvimento biologico, desde
os tonus, o reflexo, a postura, até o desenvolvimento
motor do individuo.' A gravidade da PC est4 vinculada
a escassez da funcao motora junto a dificuldade da
crianca em realizar afazeres basicos do seu cotidiano.
A PC nao tem cura, e é necessario administrar
os sintomas para que haja um tratamento eficaz,
minimizando a deformidade musculoesquelética.>3

Os pacientes com PC carecem de uma higiene
bucal satisfatéria, e isso reflete em uma alta
incidéncia de problemas frequentes de satde bucal,
dando énfase para a carie dentaria e doencas
periodontais.+ A carie € resultado de um processo
cronico que envolve fatores etiolégicos como
dieta, tempo, dente suscetivel e micro-organismo.
A suscetibilidade dessa doenca envolve aspectos
de hereditariedade e imunoldgicos, além de fatores
intrinsecos como o fluxo e capacidade tampao da
saliva. Ademais, outros problemas podem estar
associados a qualidade bucal desses pacientes,
como anormalidade na oclusdo, bruxismo, efeitos
colaterais dos medicamentos e dificuldade de acesso
aos servicos odontoldgicos.5

A definicao de “cuidador” pode ser considerada
a partir de uma multiplicidade de conceitos.
Segundo o Guia Pratico do Cuidador, desenvolvido
pelo Ministério da Saude, esse conceito envolve
qualidades como o amor, a solidariedade e a doacao
a humanidade.® Um cuidador informal presta
assisténcia ndo remunerada a alguém com quem
tem um relacionamento pessoal, podendo abranger
maes, pais, tios, avos etc.; além disso, o papel do
cuidador agrega sobrecarga as atuacoes previamente
existentes. O cuidador prioriza as necessidades do
seu parentesco, e esse cendrio gera uma pressao,

devido as necessidades imediatas do doente; dessa
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maneira, esquece de si mesmo, podendo repercutir
assim nas suas atividades diarias”

A satde bucal é um componente da satide geral
e, quando comprometida, impacta negativamente
a qualidade de vida do individuo. Os pais ou
responsaveis pelas criancas com deficiéncia carecem
de instrug¢des na prevencao das doencas bucais,
sendo imprescindivel sua motivacao para a adequada
execucao da higiene bucal, visto que, em muitos
casos, a rotina esté associada a dieta cariogénica,
falta de habitos de higiene e dificuldade de acesso
a servicos odontolégicos. Consequentemente,
o alto empenho do cuidador e dedicacdo de horas no
cuidado do ente parentesco afeta diretamente o seu
tempo e empenho na ocupacao pessoal, incluido bons
habitos de higiene oral.+

Nesse contexto, 0 acompanhamento clinico e os
tratamentos dessa doenca tornam o apoio familiar
imprescindivel para o paciente durante toda a vida,
o que influencia a sobrecarga emocional vivida pelos
cuidadores.® Diante da importancia dessa tematica
para a sociedade e para os profissionais de satde,
este estudo teve como objetivo avaliar o impacto da
saude bucal de pacientes portadores de PC e o que
isso acarreta para o seu cuidador.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de um estudo transversal e de
abordagem descritiva e quantitativa. Os dados foram
coletados durante o periodo de julho de 2019 a abril
de 2020 na Unidade Odontolégica para Pacientes
com Necessidades Especiais (UDOPE), no Hospital
Universitario (HU) da Universidade Federal de
Sergipe (UFS), na cidade de Aracaju (SE), Brasil.

Foram entrevistados 22 cuidadores primarios
de pacientes com PC, por conveniéncia, incluindo
cuidador primario independente do sexo e
com no minimo 18 anos de idade, que exerca a
funcao h4, no minimo, doze meses e sem auxilio
de remuneracao. Foram excluidos cuidadores
primarios com deficiéncias motoras, sensoriais
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e/ou cognitivas que possam prejudicar a aplicacio
dos questionarios (compreender e responder);
além disso, também foram excluidos aqueles
com dois ou mais pacientes com PC e os que se
recusaram a participar da pesquisa.

Os cuidadores foram submetidos a uma
entrevista individual, realizada em uma tinica etapa,
sendo aplicado o Questionario Sociodemografico
do Cuidador Primario e Perfil do paciente com PC.
Para os cuidadores, foram avaliadas variaveis como
escolaridade, sexo, ocupacgdo atual, renda familiar e
quantidade de filhos. Quanto aos pacientes com PC,
foram levantados dados sobre sexo, idade, presenca
de convulsoes e auxilio beneficio como o beneficio
de prestacao continuada (BPC).

Também foi aplicado o Questionario para
Avaliacdo do Impacto da Satide Bucal no Familiar:
Family Impact Scale (FIS). Essa escala avalia os
efeitos que a condigao bucal da crianca apresenta
na vida dos seus pais ou membros da familia.
O questionario é composto por 14 itens divididos em
quatro subescalas: atividades dos pais e familiares,
emocoes dos pais, conflito familiar e dificuldade
financeira.? As respostas dos dominios variam
de 0 a 4: “nunca — 1” a “quase todos os dias — 4”.
As pontuacoes sao calculadas pela soma de todos
os itens, podendo o final variar de 0 a 56. Assim,
quanto maior a pontuacao obtida, maior o grau de
dificuldade enfrentada pelo cuidador, tendo em vista
0 maior impacto na sua qualidade de vida.

Para analise dos dados foi utilizado o Windows
365 (Excel 2010). As variaveis quantitativas
foram expressas em valores absolutos e relativos.
Os valores dos escores de Impacto da Satide bucal
na Qualidade de Vida foram expressos em média e
analisados com ponto de corte para o impacto gerado
no cuidador acima de 50% dos pontos dos escores.
Estudo aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
com seres humanos do Hospital Universitario
(HU) da Universidade Federal de Sergipe (UFS),
seguindo as normas da resolu¢io 446/2012 do
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Conselho Nacional de Satide (CNS), sob parecer
n° 36970414.4.0000.5546.

RESULTADOS

Participaram desta pesquisa 22 cuidadores
informais assistidos na UDOPE, dos quais um
cuidador foi excluido por nao preencher corretamente
o questionério, restando 21 cuidadores avaliados. Com
relagdo ao perfil do cuidador informal, verificou-se que
a maioria dos cuidadores era do sexo feminino (81%),
com idade entre 41 a 50 anos (33%), estado civil casados
(38%), apresentando o vinculo de maior presenca da
mae (76%). Quanto ao grau de escolaridade, a maioria
possuia ensino fundamental incompleto (52%),
ocupando o cargo de desempregado (65%); além disso,
arenda mensal era correspondente ao auxilio beneficio
do paciente com PC (39%) (Tabela 1).

TABELA 1 | Perfil do cuidador a partir dos dados Sécio Demo-

grafico.
Sexo N° % Tempo de Dedicagao N° %
Masculino 4 19 Parcial 2 10
Feminino 17 81 Integral 19 90
Idade Renda do Cuidador
De 20 A 30 5 24 01 Saléario 12 23
De 31A 40 6 29 01 Salario + Auxilio 12 23
De 41 A50 7 33 Sem Salario 8 15
De 51 A 60 3 14 Auxilio 20 39
Vinculo Ocupacao Atual
Pai 2 9 Autdnomo 6 30
Mae 16 76 Do Lar 1 5
Irmao 2 10 Desempregado 13 65
Tia 1 5 Trabalhador formal 1 5
Grau de Escolaridade Estado Civil
E. Superior Incompleto 2 10 Casado 8 38
E. Médio Completo 7 33 Uniao Estavel 5 24
E. Fundamental Solteiro 6 29
Incompleto 11152 Vilva 2 9
Analfabeto 1 5

Fonte: Pesquisa de campo.

Tendo em vista o perfil dos pacientes com PC,
a amostra foi constituida de 67% dos pacientes do
sexo masculino e os outros 33%, do sexo feminino.
A idade média dos pacientes era de 15 anos,
e 12 pacientes apresentavam quadro convulsivo.

Clin Lab Res Den 2021: 3



Em relacao ao beneficio financeiro, 95% dos
pacientes recebiam BPC (Tabela 2).

TABELA 2 | Perfil dos pacientes com PC.

Caracteristicas Gerais N %
Sexo

Feminino 7 33
Masculino 14 67
Idade

De Oa 10 4 19
De 11a 15 8 38
De 16 a 18 3 14
De 19 6 29
Beneficios

Sim 20 95
Nao 1 5
Convulsoes

Sim 12 57
Néo 9 43

Fonte: Pesquisa de campo.

O questionario FIS analisou como a satude
bucal do paciente com PC impactou a vida do seu
cuidador nos ultimos 3 meses. Foi encontrado maior
valor no dominio Atividades dos Pais e Familiares
(MP = 12,14), seguidos do dominio Emoc¢oes dos
Pais (MP = 8,47), Conflito Familiar (MP = 7, 04) e
Dificuldades Financeiras (MP = 2,57) (Tabela 3).

TABELA 3 | impacto de Saude bucal do paciente com PC na
vida do seu cuidador segundo os dominios (FIS).

Dominios Média Pontuagao (MP)
Atividades dos Pais Familiares 12,14
Emocoes dos Pais 8,47
Conflito Familiar 7,04
Dificuldades Financeiras 2,57
Total 30,22

Fonte: Pesquisa de Campo.

DISCUSSAO

Foi observado neste estudo maior prevaléncia do
sexo feminino como cuidador priméario principal de
pacientes com PC, havendo maioria mae e casada,
constatacdo que pode estar relacionada ao apoio
das maes em tempo integral a seus filhos em termos
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de alimentagio, banho, vestimenta e locomoc¢ao.*>
Verificou-se também que o nivel de escolaridade
pode estar associado ao entendimento a respeito do
diagnoéstico e, consequentemente, a forma dessas
mies em encarar as dificuldades. E notério que o
desconhecimento traz para esse grupo incertezas
na forma de viver; portanto, pode-se afirmar
que menores niveis de educacio dos cuidadores
dificultam também o entendimento, compreensao
e aplicagdo dos conhecimentos sobre promocao de
saude bucal.’>5 Nesse estudo, 52% dos entrevistados
possuiam nivel escolar fundamental incompleto.

Este estudo mostrou que 95% dos pacientes
com PC recebem auxilio financeiro, fazendo com
que este seja a principal ou Gnica renda familiar.
Os cuidadores afirmam que, devido a dificuldades
financeiras, o auxilio ajuda a conciliar as despesas
relacionadas a compra de medicamentos de uso
continuo, transporte para consultas, alimentacao
adequada e recursos especificos que tragam o
desenvolvimento de habilidades motoras para o
paciente com PC.** O estudo feito por Assumpcao
e Kucznski com maes de criancas com doengas
cronicas aponta que elas referiam estar satisfeitas
frente a vida, em especial com os bens materiais
que possuiam e que os seus filhos usufruiram,?
corroborando com o bem-estar material deles,
mesmo nas familias de menor poder aquisitivo, o
que pode também ser confirmado nessa pesquisa
onde o dominio Dificuldades Financeiras
apresentou média pontuacao de 2,57.

Estudos defendem que os cuidadores
apresentam opinides distintas em relagcao ao
ato de cuidar, considerando a falta de apoio, o
isolamento da familia, além das caracteristicas
da crianca, como gravidade da deficiéncia motora
e intelectual e o meio social em que vive, sendo
esses fatores contribuintes para o estresse e pressao
psicologica.?® Isso pode estar vinculado a falta de
acesso ao tratamento e a reabilitagdo para melhor
prognostico dessa deficiéncia devido as barreiras
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econdmicas e sociais, o que afeta diretamente a
dinamica da familia.*

Os resultados do questionario FIS apontaram
uma variacao dos escores geral de 19 a 47 pontos,
com escore maximo desse questionario de 56
pontos, o que denota uma média de 33 pontos para
essa amostra e média dos dominios de 30,22 pontos,
significando um impacto relativo das condicoes
bucais da crianca na vida do cuidador. Evidéncias
mostram que, devido ao atraso de desenvolvimento
neuropsicomotor envolvendo a area sensorial e
intelectual dos pacientes com PC, esses apresentam
dificuldades em manter a satde bucal ou comunicar
suas necessidades de satide bucal a seu cuidador.2**!
As preocupacoes gerais de saiide dessas criancas
geralmente resultam na negligéncia de sua satde
oral e, dessa forma, esse aspecto nao é considerado
relevante para muitos cuidadores. A posteridade
desses cuidados gera a gravidade e maior frequéncia
dos disttarbios bucais em criangas com PC, o que
pode reduzir a qualidade de vida dos cuidadores.
Isso faz com que exista busca constante por servicos
de satide bucal,?? como foi visto nesta pesquisa, em
que grande parte dos pacientes com PC estdo em
atendimento odontolégico frequente.

CONCLUSAO

O impacto no nivel de satide bucal dos pacientes
com PC na vida dos seus cuidadores mostrou-se
elevado. Mesmo com a busca constante por servicos
odontologicos que contemplam esse grupo de
pacientes, ha necessidade de realizar atencdo em
saude bucal: servico assistencial curativo alicercado
em prevenc¢ao e promocao de saide bucal para a
familia, com a melhoria das condicGes bucais dos
pacientes com PC, diminuindo o impacto negativo
da mé satade bucal do PC na vida de seus cuidadores.
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