Arch Health Invest (2024)13(6):1924-1933 © 2024 - ISSN 2317-3009

http://doi.org/10.21270/archi.v13i6.6330

Percepcao da Qualidade de Vida de Pacientes com Deficiéncias Mentais
ou Alteragoes Neuroldgicas com Necessidade de Extracdo Dentaria
Perception of the Quality of Life Of patients with Mental Disabilities or Neurological Disorders Requiring Tooth Extraction

Percepdion de la Calidad de Vida de los Padientes con Discapacidad Mental o Trastormos Neuroldgicos que Requieren Extraccion Dental
Alessandra Marcondes ARANEGA, DDS, MSc, PhD
Universidade Estadual Paulista (UNESP), Faculdade de Odontologia de Aragatuba, Departamento de Diagnoéstico e Cirurgia,
Centro de Assisténcia Odontoldgica a Pessoa com Deficiéncia (CAOE), 16015-050 Aragatuba — SP, Brasil
https://orcid.org/0000-0001-5856-7972
Henrique HADAD DDS, MSc, PhD
Universidade Estadual Paulista (UNESP), Faculdade de Odontologia de Aragatuba, Departamento de Diagnoéstico e Cirurgia,
Centro de Assisténcia Odontoldgica a Pessoa com Deficiéncia (CAOE), 16015-050 Aragatuba — SP, Brasil
https://orcid.org/0000-0001-6446-3643
Marco Adriano PICOLINNI DDS
Universidade Estadual Paulista (UNESP), Faculdade de Odontologia de Aragatuba, Departamento de Diagnéstico e Cirurgia,
Centro de Assisténcia Odontoldgica a Pessoa com Deficiéncia (CAOE), 16015-050 Aragatuba — SP, Brasil
https://orcid.org/0009-0000-3999-6384
Gabriel Mulinari dos SANTOS DDS, MSc, PhD
Universidade Estadual Paulista (UNESP), Faculdade de Odontologia de Aragatuba, Departamento de Diagnéstico e Cirurgia,
Centro de Assisténcia Odontoldgica & Pessoa com Deficiéncia (CAOE), 16015-050 Aragatuba — SP, Brasil
https://orcid.org/0000-0003-4489-6868
Leticia Helena THEODORO DDS, MSc, PhD
Universidade Estadual Paulista (UNESP), Faculdade de Odontologia de Aragatuba, Departamento de Diagnéstico e Cirurgia,
Centro de Assisténcia Odontoldgica a Pessoa com Deficiéncia (CAOE), 16015-050 Aragatuba — SP, Brasil
https://orcid.org/0000-0003-3026-8369
Leonardo Perez FAVERANI DDS, MSc, PhD
Universidade Estadual Paulista (UNESP), Faculdade de Odontologia de Aragatuba, Departamento de Diagnéstico e Cirurgia, 16015-050 Aragatuba — SP, Brasil
https://orcid.org/0000-0003-2249-3048
Ana Paula Farnezi BASSI DDS, MSc, PhD
Universidade Estadual Paulista (UNESP), Faculdade de Odontologia de Aragatuba, Departamento de Diagnéstico e Cirurgia, 16015-050 Aragatuba — SP, Brasil
https://orcid.org/0000-0002-0031-4953
Daniela PONZONI DDS, MSc, PhD
Universidade Estadual Paulista (UNESP), Faculdade de Odontologia de Aragatuba, Departamento de Diagnéstico e Cirurgia, 16015-050 Aragatuba — SP, Brasil
https://orcid.org/0000-0001-5928-0914
Osvaldo MAGRO FILHO DDS, MSc, PhD
Universidade Estadual Paulista (UNESP), Faculdade de Odontologia de Aragatuba, Departamento de Diagnéstico e Cirurgia, 16015-050 Aragatuba — SP, Brasil
https://orcid.org/0000-0002-9821-2479
Idelmo Rangel GARCIA JUNIOR DDS, MSc, PhD
Universidade Estadual Paulista (UNESP), Faculdade de Odontologia de Aragatuba, Departamento de Diagnéstico e Cirurgia, 16015-050 Aragatuba — SP, Brasil
https://orcid.org/0009-0006-3690-8936
Francisley Avila SOUZA DDS, MSc, PhD
Universidade Estadual Paulista (UNESP), Faculdade de Odontologia de Aragatuba, Departamento de Diagnéstico e Cirurgia, 16015-050 Aragatuba — SP, Brasil
https://orcid.org/0000-0002-1427-071X
Resumo
Pessoas com deficiéncia, especialmente deficiéncia mental, doengas ou outras altera¢des neurolégicas, possuem dificuldades para o autocuidado diario,
necessitando de auxilio dos cuidadores. O presente estudo objetivou conhecer a qualidade de vida da pessoa com deficiéncia e de seu cuidador, a
sobrecarga de seu cuidador e o impacto das extra¢des de dentes com infecgdo ou dor sobre a qualidade de vida de ambos. Para isso, entre os anos de
2020-2021, foram avaliadas 40 pessoas: 20 pacientes com deficiéncia mental, doencas ou outras alteracdes neuroldgicas, que necessitavam realizar
extragGes de dentes com histérico de infeccéo e/ou dor e 20 respectivos cuidadores. Ambos 0s grupos responderam o instrumento de avaliagdo da
Qualidade de Vida (WHOQOL-Bref) sobre o paciente. Os cuidadores responderam também o instrumento da escala de Burden Interview para avaliar a
sobrecarga por cuidar da pessoa com deficiéncia. Ndo foram encontradas diferengas estatisticas no questionério de qualidade de vida no Dominio Fisico
(p = 0,930), Dominio Psicoldgico (p = 0,314), Dominio rela¢des sociais (p= 0,620) e Dominio Ambiental (p= 0,894). Todos os cuidadores relataram que os
impactos causados apds a exodontia na qualidade de vida do filho ou irmao impactaram a sua proépria qualidade de vida. Com a extragdo de dentes com
histérico de dor e/ou infec¢éo, observou-se melhora qualitativa na saude fisica, sensibilidade local, alimentac&o e sono da pessoa com deficiéncia, o que
impactou diretamente na vida do cuidador, sendo unanime o relato de que houve melhora na qualidade de vida de ambos com a resolutividade do problema odontolégico.
Descritores: Odontologia; Pessoas com Deficiéncia Mental; Qualidade de Vida.
Abstract
Patients with disabilities, especially mental disabilities, diseases or other neurological alterations, have difficulties with daily self-care and need help from
their caregivers. This study aimed to understand the quality of life of people with disabilities and their caregivers, the burden on caregivers and the impact
of tooth extractions with infection or pain on the quality of life of both. To this end, 40 people were assessed between 2020 and 2021: 20 patients with
mental disabilities, diseases or other neurological disorders who needed tooth extractions with a history of infection and/or pain, and 20 caregivers. Both
groups answered the Quality of Life Assessment Tool (WHOQOL-Bref) about the patient. The caregivers also answered the Burden Interview to assess the
burden of caring for the disabled person. No statistical differences were found in the quality of life questionnaire in the Physical Domain (p = 0.930),
Psychological Domain (p = 0.314), Social Relations Domain (p= 0.620) and Environmental Domain (p= 0.894). All the caregivers reported that the impacts
caused after tooth extraction on the quality of life of their child or sibling had an impact on their own quality of life. With the extraction of teeth with a history
of pain and/or infection, there was a qualitative improvement in the physical health, local sensitivity, diet and sleep of the disabled person, which had a direct
impact on the life of the caregiver, and there was unanimous agreement that there was an improvement in the quality of life of both with the resolution of the dental problem.
Descriptors: Dentistry; Disabled Persons; Quality of Life.
Resumen
Los pacientes con discapacidades, especialmente mentales, enfermedades u otras alteraciones neurolégicas, tienen dificultades para el autocuidado diario
y necesitan ayuda de sus cuidadores. Este estudio pretendia conocer la calidad de vida de las personas con discapacidad y sus cuidadores, la carga que
soportan los cuidadores y el impacto de las extracciones dentales con infeccion o dolor en la calidad de vida de ambos. Para ello, se evalu6 a 40 personas
entre 2020 y 2021: 20 pacientes con discapacidad mental, enfermedades u otros trastornos neurolégicos que necesitaban extracciones dentales con
antecedentes de infeccion y/o dolor, y 20 cuidadores. Ambos grupos respondieron a la Herramienta de Evaluacion de la Calidad de Vida (WHOQOL-Bref)
sobre el paciente. Los cuidadores también respondieron a la Entrevista de Carga para evaluar la carga que supone el cuidado de la persona discapacitada.
No se encontraron diferencias estadisticas en el cuestionario de calidad de vida en el Dominio Fisico (p = 0,930), Dominio Psicolégico (p = 0,314), Dominio
de Relaciones Sociales (p= 0,620) y Dominio Ambiental (p= 0,894). Todos los cuidadores informaron de que los impactos causados tras la extraccion
dental en la calidad de vida de su hijo o hermano repercutian en su propia calidad de vida. Con la extraccion de dientes con antecedentes de dolor y/o
infeccion, se produjo una mejoria cualitativa en la salud fisica, sensibilidad local, dieta y suefio del discapacitado, lo que repercuti6 directamente en la vida
del cuidador, existiendo unanimidad en que se produjo una mejoria en la calidad de vida de ambos con la resolucién del problema dental.
Descriptores: Odontologia; Personas con Discapacidad; Calidad de Vida.
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INTRODUCAO

Pacientes com necessidades especiais
(PNEs) séao individuos que apresentam alteracédo
ou condicdo, simples ou complexa, momentanea
ou permanente, de etiologia bioldgica, fisica,
mental, social e/ou comportamental, que requer
abordagem especial, multiprofissional e protocolo
especificol. Esses pacientes compdem um grupo
considerado de alto risco para o desenvolvimento
de carie dentaria, doenca periodontal e mal
oclusédo. Dessa forma, o tratamento odontolégico
dessa populacdo com necessidades especiais
baseia-se em eliminar ou contornar as dificuldades
existentes em fungdo da limitagdo de ordem
mental, fisica, sensorial, comportamental e de
crescimento. E de suma importancia que a atengéo
odontolégica seja efetuada o mais cedo possivel a
fim de prevenir problemas futuros e de maiores
propor¢bes, além de criar habitos que irdo
perpetuar por toda a vidaZ.

Geralmente, pessoas em condicdes
incapacitantes tém pouca saude bucal, com maior
risco de desenvolver problemas gerais de salde e
menor qualidade de vida que pessoas sem
patologias®®. Pacientes com deficiéncia, em
especial agueles com comprometimento
intelectual, apresentam dificuldades para o
autocuidado diario, necessitando do auxilio dos
cuidadores para realiza-los®’. Inclusive, alteracdes
da salde bucal podem estar relacionadas com
doencas sistémicas, entre elas cardiovasculares,
pulmonares, pancreéaticas®®.

A qualidade de vida incorpora ideias de
salde e bem-estar geral da populacdo. Os
aspectos da vida valorizados pelo paciente devem
ser conhecidos pelo profissional que o atende,
devendo ser considerado que a presenca ou a
auséncia da saude ndo atinge somente o doente,
mas afeta seus familiares e todos ao seu redor.
Diante disso, a percepcéo do cuidador também tem
sido avaliada para se determinar a qualidade de
vida do paciente!®1l, O nivel de suporte necessario
para o funcionamento adaptativo e problemas
comportamentais de individuos com deficiéncia
intelectual, deficiéncia neuroldgica é uma fonte de
estresse para os cuidadores.12 Os pacientes com
deficiéncia mental, e/ou doencas/alteracdes
neuroldgicas que alteram o comportamento, séo
apontados como fator produtor de estresse e
responsavel por mudancas significativas na vida
dos familiares, com repercussdes diretas na
qualidade de vida do cuidador®?®, que estdo mais
propensos a desenvolverem estresse profundo,
depressédo, com uma diminui¢cdo subjetiva em sua
gualidade de vida. Apesar de ndo ser uma pratica
comum dar voz a pessoas com deficiéncia, mesmo
guando se trata da investigacdo de sua propria
gualidade de vida, conhecer a opinido de pessoas
com deficiéncia mental em relacéo a sua qualidade
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de vida e a opinido de seus cuidadores também a
esse respeito, por meio de instrumento que avalia
a qualidade de vida (WHOQOL-Bref)*, parece ser
uma maneira viavel para se estudar outros padrdes
de mudancas apds um procedimento de extragado
simples de dentes com histérico de infeccéo e dor.
Desse modo, esse estudo avaliou a percepcao,
expectativas e preocupacdes em relacdo a
qgualidade de vida de pessoas com deficiéncia
mental leve e moderada com necessidade de
extracdo de dentes e comparou a percepcao dos
pacientes com a de seus cuidadores.

MATERIAL E METODO

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CAAE:
39926520.9.0000.5420), onde participaram 40
pessoas, sendo 20 com deficiéncia mental leve ou
moderada, com idade igual ou superior a 12 anos e
inferior a 60 anos, de ambos o0s sexos,
independentemente do nivel socioecondémico, e
outras 20 constituidas por seus respectivos
cuidadores. A selecdo foi feita a partir da busca
urgente de pacientes ao Centro de Assisténcia
Odontologica a Pessoa com Deficiéncia (CAOE)
com a sintomatologia de dor ou infeccdo dental e
gque necessitavam de exodontia.

Tendo em vista que uma parte dos
pacientes, que comumente busca o CAOE, possui
dificuldade de comunicacdo e comportamento, o
questionario foi aplicado apenas ao seu respectivo
cuidador, sendo esses resultados comparados as
respostas das pessoas com deficiéncia.
Inicialmente, os pacientes selecionados para a
pesquisa apresentavam queixa principal de dor
dental, com aparente causa de infeccdo e com
indicacdo de exodontia. Os dentes foram
examinados e indicados para a exodontia por
cirurgido dentista do CAOE. Os pacientes do
CAOE, comumente, sdo submetidos a triagem
multiprofissional com  médico, enfermeiro,
assistente social, psicélogo e cirurgido dentista e
classificados com o perfil do CAOE. Prontuario
urgente € aberto e o procedimento anotado em
prontuério pré-existente. 0O tratamento
odontologico realizado é gratuito, conforme
convénio com o SUS e ¢é realizado nas
dependéncias do CAOE. A entrevista foi realizada
em sala no CAOE destinada ao pesquisador
entrevistador. Apés 30 dias do procedimento
odontolégico executado, o entrevistador entrou em
contato com o paciente e cuidador para obter novos
registros sobre a qualidade de vida dos cuidadores
entrevistados a fim de avalia-los e comparar ao
tempo inicial. Os dados da entrevista foram
armazenados pelo pesquisador apds a tabulacao
dos dados.

Os instrumentos utilizados para avaliar a
qualidade de vida foram WHOQOL-Bref, que
avaliou a qualidade de vida com questionarios para
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0 paciente com deficiéncia, WHOQOL Adaptado
para avaliar a percepcdo do cuidador sobre o
paciente e o “Burden Interview” para avaliar a
sobrecarga do cuidador, sendo desenvolvidos pela
Organizacdo Mundial de Saude, com versao
validada e adaptada para nosso idioma e cultura®®.

Para todos os parametros analisados do
questionario  WHOQOL-Bref, separando-se as
perguntas pelos dominios fisico, psicolégico,
relagbes sociais e ambiental, o teste de
normalidade Shapiro-Wilk foi inicialmente aplicado.
Somente para o dominio relag@es sociais, os dados
falharam nesse teste (p<0,05) indicando que se
tratava de dados n&o paramétricos, por este motivo
foi eleito o teste Mann-Whitney. Para os demais
dominios, o teste t foi aplicado, tendo em vista a
homogeneidade observada no teste de
normalidade (p>0,05). Em todas as comparacdes,
0os escores referentes aos pacientes versus a
impressdo dos cuidadores foram os objetos das
interacOes estatisticas.

Mudancas comportamentais dessa
populacdo também foram questionadas ao
cuidador ap6s o paciente ter passado pelo
atendimento odontol6égico por meio de questdes
simples: 1) Vocé observou se o atendimento
odontoldgico trouxe beneficios ao paciente? Sim ou
nao? 2) Se a resposta a questao 1 foi sim, foram
anotados quais setores do paciente foram
beneficiados: Saude fisica, Sensibilidade local,
Comportamento, Alimentacéo, Aparéncia,
Aceitacdo e/ou Inclusdo social. 3) Se a resposta da
questdo 1 foi sim, também foi anotado se houve
algum reflexo sobre a qualidade de vida do
cuidador e em qual aspecto houve esse reflexo:
Saude fisica, Comportamento, Alimentacao,
Aparéncia, Aceitacao e/ou Incluséo social.

Foram incluidos nesse estudo pacientes
que apresentassem deficiéncia mental, doencas
elou alteragdes neuroldgicas leve ou moderada,
podendo ou ndo apresentar a deficiéncia fisica
associada, com idade maior que 12 e menor que 60
anos e buscaram atendimento odontolégico no
Centro de Assisténcia Odontoldgica a Pessoa com
Deficiéncia da Faculdade de Odontologia de
Aracatuba-UNESP (CAOE), com dor e/ou infec¢ao
dental, cujos dentes foram tratados com exodontia.
Em relacdo aos cuidadores, esse deveria ter idade
maior que 18 e menor que 60 anos. Foram
excluidos aqueles pacientes com idade menor que
12 e maior que 60 anos, que que apresentassem
deficiéncia mental, doencas e/ou alteracdes
neurolégicas graves, ou sem indicagdo para
exodontia. Assim como, nos casos em que 0s
cuidadores apresentavam idade inferior a 18 anos
ou maior que 60 anos ou que fossem pacientes do
CAOE, agueles que ndo assinaram o termo de
consentimento livre e esclarecido, que
apresentavam dificuldade de comunicacéo com os
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avaliadores, e 0os que nao responderam a, no
minimo, 70% das questbes. Pacientes que
buscaram o CAOE, com indicag&o da exodontia por
dor ou infeccdo, mas que foram trazidos por outro
tipo de cuidador temporario foram descartados e
nao passaram pela entrevista. Todas as entrevistas
foram realizadas por um Unico avaliador (AMA)
previamente calibrado, tanto com os pacientes
quanto com os cuidadores.

RESULTADOS

o Caracterizacdo da amostra

Todas as pessoas com deficiéncia, que
passaram pela entrevista, buscaram o CAOE
acompanhados por mée, pai ou irmé, sendo esses
0S seus cuidadores principais. Para comporem a
amostra para a tabulacdo dos dados, dentre as
pessoas com deficiéncia, 20 pessoas passaram por
uma conversa com a pesquisadora. Contudo, apés
uma a tabulacdo dos dados, verificou-se que 3
cuidadores néo poderiam permanecer com 0S seus
dados na amostra conforme observacdes
realizadas pela Tabela 2: “Desconsiderado da
amostra na tabulacdo por deficiéncia de
interpretacdo do questionario pela mée. A mae foi
sendo levada a responder, conforme a pergunta foi
sendo feita”. Observou-se, durante a entrevista,
que a maioria dos cuidadores de pessoas com
deficiéncia mental possuia grau pequeno de
instrucdo. Além disso, alguns deles se
encontravam com fragilidades emocionais grandes
pelo fato do filho se encontrar em situacao de dor.
No caso dos questionarios desconsiderados,
faziam parte dessa pequena amostra os cuidadores
que, por alguma razao, mostraram-se
desconfortaveis ou omitindo o seu real estado,
fazendo pouco sentido as suas respostas. Ora
diziam que sim para uma pergunta, ora diziam que
ndo para a mesma pergunta anteriormente
realizada. As observacdes sobre as contradicdes
foram anotadas para serem estudadas conforme as
outras respostas e apds a tabulacéo dos dados.

De acordo com a tabela 1, entre as pessoas
com deficiéncia, considerados na amostra final, dez
(10) eram do sexo masculino (58,8%) e sete (7) do
sexo feminino (41,2%). Dos 17 considerados na
tabulacdo dos dados, 11 possuiam como
diagnostico a paralisia cerebral (64,71%). Dois
deles ndo possuiam diagnéstico bem definido,
sendo considerado no prontudrio como atraso de
desenvolvimento  neuropsicomotor, 2 deles
(13,33%) eram sindrédmicos (So6ton e Down) e dois
(13,33%) possuiam sequelas por virus (meningite)
ou por parasita (toxoplasmose). Nenhum dos
pacientes trabalhava ou tinha tido histérico de
trabalho préprio. Verificou-se, também pelas
entrevistas, que o grau de dependéncia social era
tdo grande que os impedia, de alguma forma, de se
relacionarem sexualmente com alguém. Por isso,
na tabulacdo dos dados do questionario, sobre
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trabalho e sexo, tais perguntas mantiveram-se sem
respostas por todos os entrevistados.

Tabela 1: Caracterizagao da amostra considerada para analise dos
dados - Pessoas com Deficiéncia

Deficiente 1 (D1)

Sexo Masculino

Idade 20 anos
Deficiéncia Paralisia Cerebral por forceps
Grau Moderada

Sabe o que tem Sim

Estudou ou estuda APAE por 2 anos
Trabalho Nao
Dependéncia Alta (cadeirante)
Deficiente 2 (D2)

Sexo Masculino

Idade 20 anos
Deficiéncia Paralisia Cerebral por Meningite
Grau Moderada

Sabe o que tem Sim

Estudou ou estuda APAE desde pequeno
Trabalho Nio
Dependéncia Alta (cadeirante)
Deficiente 3 (D3)

Sexo Masculino

Idade 25 anos
Deficiéncia Paralisia Cerebral por Prematuridade
Grau Leve

Sabe o que tem Sim

Estudou ou estuda Curso regular
Trabalho Nio
Dependéncia Média

Deficiente 4 (D4)

Sexo Masculino

Idade 37 anos
Deficiéncia Sindrome de Sétos
Grau Moderada

Sabe o que tem Sim

Estudou ou estuda APAE desde 2 anos
Trabalho Nio
Dependéncia Média (fala dificil)
Deficiente 5 (D5)

Sexo Feminino

Idade 40 anos
Deficiéncia Sequela de toxosplamose
Grau Leve

Sabe o que tem Sim

Estudou ou estuda APAE desde 4 anos
Trabalho Nao
Dependéncia Média

Deficiente 6 (D6)

Desconsiderado da amostra na tabulagdo por deficiéncia de
interpretacdo do questionério pela mae. A mae foi sendo levada a
responder, conforme a pergunta foi sendo feita.

Deficiente 7 (D7)

Sexo Masculino

Idade 27 anos

Deficiéncia Paralisia cerebral por hidrocefalia
Grau Moderada

Sabe o que tem Sim

Estudou ou estuda Naio estuda

Trabalho Nao

Dependéncia Alta (cadeirante)

Deficiente 8 (D8)

Sexo Masculino

Idade 19 anos

Deficiéncia Paralisia cerebral por anoxia no parto
Grau Moderada

Sabe o que tem Sim

Estudou ou estuda APAE desde 8 anos e outra
Trabalho Nao

Dependéncia
Deficiente 9 (D9)

Alta (cadeirante)

Sexo Feminino

Idade 27 anos

Deficiéncia Paralisia cerebral por hidrocefalia
Grau Moderada

Sabe o0 que tem
Estudou ou estuda
Trabalho
Dependéncia

Fonte: dados da pesquisa
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Sim

APAE ha mais de 10 anos e escola regular
Nao

Meédia (dificuldade na comunicacéo)

Deficiente 10 (D10)
Sexo

Idade

Deficiéncia

Grau

Sabe o que tem
Estudou ou estuda
Trabalho
Dependéncia
Deficiente 11 (D11)
Sexo

Idade

Deficiéncia

Grau

Sabe o que tem
Estudou ou estuda
Trabalho
Dependéncia
Deficiente 12 (D12)
Sexo

Idade

Deficiéncia

Grau

Sabe o que tem
Estudou ou estuda
Trabalho
Dependéncia
Deficiente 13 (D13)
Sexo

Idade

Deficiéncia

Grau

Sabe o que tem
Estudou ou estuda
Trabalho
Dependéncia
Deficiente 14 (D14)
Sexo

Idade

Deficiéncia

Grau

Sabe o que tem
Estudou ou estuda
Trabalho
Dependéncia
Deficiente 15 (D15)
Sexo

Idade

Deficiéncia

Grau

Sabe o que tem
Estudou ou estuda
Trabalho
Dependéncia
Deficiente 16 (D16)
Sexo

Idade

Deficiéncia

Grau

Sabe o que tem
Estudou ou estuda
Trabalho
Dependéncia
Deficiente 17 (D17)
Sexo

Idade

Deficiéncia

Grau

Sabe o que tem
Estudou ou estuda
Trabalho
Dependéncia
Deficiente 18 (D18)
Sexo

Idade

Deficiéncia

Grau

Sabe o que tem
Estudou ou estuda
Trabalho
Dependéncia

Fonte: dados da pesquisa
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Tabela 1 (continuacgé&o): Caracterizagdo da amostra considerada
para analise dos dados - Pessoas com Deficiéncia

Feminino

41 anos

Paralisia cerebral por anoxia de parto
Moderada

Sim

APAE desde 6 anos

Nao

Média (cadeirante por obsesidade)

Masculino

21 anos

Paralisia Cerebral por andxia de parto
Leve

Sim

APAE desde 1 ano e 3 meses

Nao

Média

Masculino

57 anos

Paralisia Cerebral por eclampsia
Leve

Sim

Apae desde 7 anos

Nao

Leve

Feminino

40 anos

Sequela de meningite
Moderada

Sim

APAE por 3 anos

Nao

Alta

Masculino

20 anos

Atraso desenvolvimento neuropsicomotor
Leve

Nao

APAE desde 7 anos

Nao

Leve

Masculino

35 anos

Paralisia cerebral por anoxia no parto
Leve

Sim

APAE desde 8 anos e 4 anos em outra
Nao

Leve

Feminino

17 anos

Sindrome de Down
Leve

Sim

APAE e escola regular
Nao

Leve

Feminino

31 anos

Atraso no desenvolvimento neuropsicomotor
Moderada

Nao

APAE e escola regular

Nao

Média (dificuldade de comunicacéo)

Feminino

22 anos

Paralisia cerebral por anoxia no parto
Moderada

Sim

APAE desde 1 ano

Nao

Média (Cadeirante)
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Tabela 1 (continuacg&o): Caracterizagdo da amostra considerada
para analise dos dados - Pessoas com Deficiéncia

Deficiente 19 (D19)
Desconsiderado da amostra na tabulagdo por deficiéncia de
interpretacdo do questionario pela mae, levando a mae a ser levada
a responder. Mae estava emocionalmente abalada
Deficiente 20 (D20)
Desconsiderado da amostra na tabulagdo por deficiéncia de
interpretacdo do questionério pela mae. A mae foi sendo levada a
responder, conforme a pergunta foi sendo feita.

Fonte: dados da pesquisa

Para a entrevista dos pacientes foi aplicado
0 questionario WHOQOL-Bref, sobre a sua
percepcdo com relacdo a sua propria qualidade de
vida. Dentre os pacientes entrevistados, apenas 7
(41,18%) conseguiram expressar suas opinides
sem serem influenciados pelo pesquisador,
conforme eram realizadas as perguntas do
guestionario sobre qualidade de vida para ser pelo
préprio paciente. Os demais pacientes interagiram
com a pesquisadora, conseguindo manifestar
algumas respostas, como sim ou ndo, mas nao
conseguiram graduar os 5 niveis das respostas.

Diante da dificuldade na interpretacdo
sobre se essa resposta afirmativa era, de fato, uma
percepcdo da pessoa com deficiéncia ou se
afirmava por ndo ter conseguido interpretar,
somente os casos considerados com deficiéncia
mental leve tiveram os seus questionarios incluidos
para serem analisados e comparados na amostra,
a fim de responderem a primeira questdo desse
projeto: Questdo 1) A percepcdo que o cuidador
possui sobre a qualidade de vida da pessoa com
deficiéncia corresponde a percepcao que o préprio
paciente possui sobre a sua qualidade de vida?

Em relacdo aos cuidadores que
participaram da pesquisa, conforme demonstrado
na tabela 2, a maioria dos cuidadores era formada
por maes (88,24%). Havia um pai (5,88%) e uma
irma (5,88%). Dentre eles, a maioria (82,35%)
possuia idade igual ou superior a 50 anos e 64,71%
era casada. Tinham duas divorciadas (11,76%),
uma viuva (5,88%), uma solteira (5,88%) e duas
nao informaram no questionario.

A maioria vivia com um salério de um deles,
ou era aposentado ou vivia com renda familiar de 1
salario-minimo. Poucos recebiam o beneficio do
governo para auxiliarem com as despesas da
pessoa com deficiéncia. Verificou-se que, embora
a mae fosse a cuidadora principal, tinha o marido
na casa e moravam em trés pessoas na casa,
sendo um deles a pessoa com deficiéncia.

Com relagdo ao tempo de cuidado dessa
pessoa por seu respectivo cuidador, com excecao
de uma pessoa (Cl12), todos os demais eram
cuidados pela mée ou pai desde seu nascimento.
Portanto, o tempo de cuidado correspondia a idade
do paciente. No caso C12, a irma exercia a fungéo
de cuidadora do irm&o a partir da morte da mée, ou
seja, o tempo de cuidado era de 2 anos.

Com relacdo aos cuidadores, esses
responderam a dois questionarios, um sobre a sua
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percepcdo com relacdo a qualidade de vida da
pessoa com deficiéncia (WHOQOL-Bref com
adequacfes) e um segundo questionario, Burden
Interview, para avaliar a sua sobrecarga de vida ao
cuidar da pessoa com deficiéncia.

Tabela 2: Caracterizagdo da amostra considerada para analise dos

dados — Cuidadores
Cuidador Graude Idade Estado Residem na Salario

Parentesco Civil mesma casa
C1 Pai 60 | Casado 4 pessoas  Aposentadoria e
beneficio
C2 Mae 60 Ndo  Nio informou Beneficio
informou
C3 Mae 51 Casada 3 pessoas  Aposentadoria e
Beneficio
Ca Mae 59 Casada 3 pessoas N3o recebe
beneficio
Cs Mae 60 Ndo  Nio informou N3o recebe
informou beneficio
Cé6 Desconsiderado da amostra na tabulagido por deficiéncia de

interpretacio do questionério pela mae. A mae foi sendo levada
aresponder, conforme a pergunta foi sendo feita.

C7 Mae 57  Casada 3 pessoas Pai Aposentado
C8 Mae 54  Casada 3 pessoas Pai trabalha
(1salario minimo)
e sem beneficio
Co Maie 42  Casada 3 pessoas  Paitrabalha sem
registro e
recebem
beneficio
Ci0 Mae 60 Divorciad 2 pessoas Salario do
a marido que
faleceu
Cu1 Mie 46  Solteira 2 pessoas Mie trabalha
meio periodo
Ci2 Irma 51 Casada 3 pessoas Salario do
marido
C13 Maie 60 Divorciad 2 pessoas Aposentada
ae
amaziada
Ci4 Mae 39 Vitva 2 pessoas Trabalha de
Homecare
Ci5 Mae 56 casada 3 pessoas Possuem
propriedade
propria
C16 Mae 59 casada 3 pessoas  Aposentada e pai
trabalha
C17 Mie 58 | casada 3 pessoas Sem beneficio
C18 Mie 50 | casada 3 pessoas Beneficio
Ci9 Desconsiderado da amostra na tabulagio por deficiéncia de

interpretacdo do questionario pela mae, levando a mae a ser
levada a responder. Mie estava emocionalmente abalada
Cz20 Desconsiderado da amostra na tabulagdo por deficiéncia de
interpretagdo do questionério pela méae. A mae foi sendo levada
aresponder, conforme a pergunta foi sendo feita.
Fonte: dados da pesquisa

o Avaliacdo da Qualidade de Vida (WHOQOL-
Bref) com relacdo & qualidade de vida ao que o
paciente (deficiente) respondeu e a qualidade de
vida do paciente conforme a percep¢édo do
cuidador (cuidador por deficiente)

A Analise comparativa foi realizada para
responder a questdo numero 1), se a percepgao
gue o cuidador possui sobre a qualidade de vida da
pessoa com deficiéncia corresponde a percepcao
gque o proprio paciente possui sobre a sua
qualidade de vida. Existiu diferenca de percepc¢éo
nos dominios fisico, psicoldgico, das relagbes
sociais e ambiental? Para a obtencdo dessa
resposta, 0s questionarios respondidos pelo
cuidador foram comparados aos respectivos
guestionarios respondidos por seus respectivos
pacientes.

O tratamento dos dados obtidos na
aplicacdo do WHOQOL-Bref (qualidade de vida do
paciente) e no WHOQOL-Bref adaptado
(percepcéao do cuidador sobre a qualidade de vida
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do paciente) resultou nos indices de satisfacao de
cada um dos grupos, frente aos quatro dominios.
Com base nos escores de 0-5 atribuidos pela
ferramenta, foi realizada a média e a somatoéria dos
escores para serem representados na tabela
abaixo a fim de facilitar a andlise descritiva dos
resultados encontrados.

Conforme a tabela 3, observou-se que, de
maneira geral, os indices de satisfacéo frente aos
dominios do WHOQOL-Bref sédo discretamente
maiores na avaliacdo das pessoas com deficiéncia
(pacientes) em relacdo a prépria vida, quando
comparados com os indices da avaliagdo que os
cuidadores fazem da qualidade de vida deles,
conforme a sua persepc¢do. Apesar das diferencas
serem pequenas, foi verificada se havia diferencas
estatisticas em algum dominio, fisico, psicologico,
social ou relagdes sociais.

Para todos os parametros analisados, que
foram os quatro dominios, foi inicialmente aplicado
0 teste de normalidade Shapiro-Wilk. Somente
para o dominio relacdes sociais, os dados falharam
no teste (p<0,05), indicando que se tratava de
dados nao paramétricos. Portanto, o teste Mann-
Whitney foi novamente aplicado. Para os demais
dominios, o teste t foi aplicado, tendo em vista a
homogeneidade observada no teste de
normalidade (p>0,05). Em todas as comparacdes,
0s escores referentes aos pacientes versus a
impressdo dos cuidadores foram os objetos das
interacOes estatisticas. Verificou-se com a andlise
gue nao houve diferencas estatisticas com nenhum
dominio, seja ele fisico (p = 0,930), Psicolégico (p
= 0,314), relacdes sociais (p= 0,620) e Ambiental
(p=0,894).

Tabela 3. Andlise descritiva da distribuicdo dos indices de
satisfagdo frente aos dominios do WHOQOL-BREF, em relacédo a

cada grupo estudado
Dominios e Média dos Desvio Somatdéria Dominio

Grupos Escores padrio dos dos escores
de 0-5 escores
Paciente 3,98 0,35 27,88 Fisico
Cuidador 3,96 0,40 27,75
Paciente 3,95 0,94 27,67 Psicologico
Cuidador 3,67 0,75 25,67
Paciente 4,43 0,0 31 Das Relagdes
Cuidador 4,14 0,2 29 Sociais
Paciente 4,21 0,5 29,50 Ambiental
Cuidador 4,25 0,57 20,75
o Avaliacdo da Sobrecarga do cuidador (Burden
Interview)
Para se responder o0  segundo

guestionamento: Quais seriam os fatores
apontados pelo cuidador para ser avaliada a sua
sobrecarga por cuidar da pessoa com deficiéncia?
Para isso aplicou-se 0 questionario Burden
Interview aos cuidadores.

Estudos  descritivos também  foram
realizados frente a distribuicdo dos dados da
populagdo de 17 cuidadores participantes da
pesquisa, conforme tabela 4, relembrando que 3
cuidadores, dos 20, tiveram as suas respostas
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desconsideradas.

De acordo com as normas da escala
Burden Interview, realizou-se a somatdério das
avaliacBes frente a cada um dos cuidadores (Figura
1), obtendo-se a distribui¢céo dos valores totais em
relacdo a este instrumento.

Tabela 4. Analise descritiva da distribuicdo dos indices de

sobrecarga frente a escala Burden Interview, em relagdo a cada
participante (cuidador).

Namero da Somatéria Médiados Mediana Desvio
Pergunta do dos 22 escores padrio
questionario escores

1 47 2,76 3,00 1,68

2 53 3,12 3,00 1,54

3 52 3,06 3,00 1,71

4 17 1,00 1,00 0,00

5 23 1,35 1,00 1,06

6 25 1,47 1,00 0,94

7 63 3,71 4,00 1,53

8 79 4,65 5,00 0,70

9 21 1,24 1,00 0,66

10 38 2,24 2,00 1,44

11 30 1,76 1,00 1,03

12 40 2,35 3,00 1,32

13 47 2,76 3,00 1,86

14 68 4,00 5,00 1,37

15 57 3,35 3,00 1,46

16 36 2,12 2,00 1,05

17 34 2,00 1,00 1,41

18 19 1,12 1,00 0,33

19 30 1,76 1,00 0,90

20 59 3:47 4,00 1,46

21 42 2,47 3,00 1,46

22 49 2,88 3,00 1,73
TOTAL 42,23 2,48 0,81

Fonte: dados da pesquisa

Com a figura 1 pode-se notar que existem,
na populacéo estudada, alguns cuidadores que se
destacam por suas pontuagbes elevadas ou
rebaixadas, no instrumento que avalia o grau de
sobrecarga que sentem em virtude dos cuidados
oferecidos aos seus respectivos filhos ou irméo.
Verifica-se, também, que alguns cuidadores se
sentem sobrecarregados com relacdo a percepcao
que possuem sobre a qualidade de vida de seus
filhos (Figura 2). Observa-se que, na maioria dos
pontos, quanto maior a somatdria de um, menor a
somatéria do outro e isso se relaciona com os tipos
de escores utilizados. Quanto maior a pontuacao
da qualidade de vida pelo questionario WHOQOL-
Bref, melhor deve ser considerada a qualidade de
vida. Por outro lado, quanto maior a pontuacao no
guestionario de Borden Interview, maior é a
sobrecarga do cuidador. O que significa que a
interpretacdo de ambas as somatorias gera pontos
contrarios para a maioria dos cuidadores, ou seja,
quanto menor a qualidade de vida da pessoa com
deficiéncia, maior parece ser a sobrecarga do
cuidador.

Conforme interpretacdo do questionario
Borden Interview pela pesquisadora, o questionario
continha 22 questdes, com 5 escores em cada
resposta, dentre elas, 1- nunca, 2- raramente, 3-
algumas vezes, 4- frequentemente, e 5- sempre,
podendo gerar pontuacdo minima de 22 pontos
quando o cuidador relatava menor sobrecarga a
todas as questdes. A pontuacdo maxima do
guestionario que o cuidador poderia atribuir seria
110, se houvesse cuidador na maxima sobrecarga.
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Sob esse raciocinio, passou-se a interprertar as
respostas dos cuidadores e as questbes com
maiores somatérias. O grupo de cuidadores
estudado possuiu pontuacdo média de 42,23,
sendo a pontuacao minima de um cuidador de 32 e
maxima de 77, com desvio padrdo de 12,71.

Sobrecarga do Cuidador

40

o)
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17

Figura 1: Somatéria dos escores do questionario de Burden
Interview por cuidador.

Qualidade / Sobrecarga
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Figura 2: Somatéria dos escores do questionario de Burden
Interview por cuidador (linha vermelha) versus percepgdo da
qualidade de vida do paciente (linha azul).

Avaliando-se as respostas dos cuidadores
em cada item da escala, questbes que parecem
nao sobrecarregar o cuidador, por terem tido
pontuacdo mais baixa, foram: 4) se o Sr/Sra se
sente envergonhado(a) com o comportamento
de S?; 5) O Sr/Sra se sente irritado(a) quando S
esta por perto?; 6) O Sr/Sra sente que S afeta
negativamente seus relacionamentos com outros
membros da familia ou amigos?; 9) OSr/Sra se
sente tenso(a) quando S esta por perto? 11) O
Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta
privacidade como gostaria, por causa de S?; 18)
O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que
outra pessoa cuidasse de S?; 19) O Sr/Sra se
sente em duvida sobre o que fazer por S?

Por outro lado, as questdes que
demonstraram maior sobrecarga do cuidador
foram: 7) O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S?;
8) O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra? 9);
14) O Sr/Sra sente que S espera que 0 Sr/Sra
cuide dele(a), como se o Sr/Sra fosse a Unica
pessoa de quem ele(a) pode depender? 20) O
Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por
S? Observou-se, pelas questdes 8 e 14, a
relacdo de interdependéncia existente entre o
cuidador e o paciente, uma vez que o cuidador
se sente sobrecarregado porque sente que o
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filho depende totalmente dele, como se fosse a
Unica pessoa que ele poderia depender.

Quando gquestionados se eles, cuidadores,
sentiam que deveriam estar fazendo mais pelos
filhos ou irmao, conforme a questdo 20, a maioria
(52,9%) dos cuidadores “frequentemente” ou
“sempre” pensam nisso. Por fim, com relacédo a
guestdo 22, verifica-se que 6 deles (35,29%) nunca
se sentem sobrecarregados. Analisando-se a
média e mediana dos escores, verifica-se a média
dos escores de 2,88 nessa resposta e que,
portanto, os cuidadores dessa amostragem se
sentem moderadamente sobrecarregados por
cuidar dessas pessoas com deficiéncia.

A falta de privacidade e de liberdade, as
consequéncias na saude fisica ou vida social dos
cuidadores depois que passaram a cuidar da
pessoa com deficiéncia, ou até o sentimento de que
perderam o controle sobre suas préprias vidas, a
partir de entdo, sdo fatores que “nunca” geraram
sobrecarga sobre os cuidadores desta pesquisa.
Por outro lado, estes participantes, na sua maioria,
“freqlientemente” ou “sempre” sentem receio pelo
futuro da pessoa com deficiéncia, que esta pessoa
depende deles e que ainda deveriam estar fazendo
mais por ela.

o Avaliacdo sobre o impacto das exodontias na
qualidade de vida do paciente e do cuidador

Com o retorno dos pacientes apds as
exodontias realizadas, os cuidadores e o0s
pacientes foram novamente questionados sobre se
houve, ou ndo, mudancas comportamentais dessa
populacdo. Seus retornos foram programados
para, aproximadamente 30 dias apés o
procedimento ter sido realizado. Questdes simples
foram realizadas nos seus retornos, tais como: 1)
Vocé observou se o atendimento odontoldgico
trouxe beneficios ao paciente? Sim ou ndo? Para
essa resposta, todos os cuidadores (100%)
afirmaram que sim. 2) Como as respostas foram
afirmativas, foi anotado qual ou quais setores do
paciente foram beneficiados. A salde fisica sempre
foi mencionada como um requisito pelo cuidador
(100%). Com relacdo a Sensibilidade local e ao
sono, a maioria interpretou como havendo a
melhora da dor e do sono (76,47%). Com relagao a
alimentacdo, um pouco mais do que a metade
(52,94%) conseguiu notar diferenca e relatou
melhora em outros comportamentos. Com relacéo
a aparéncia, por terem sido extraido dentes
posteriores na maioria dos casos, o cuidador ndo
se importou com a aparéncia de tais dentes. Ele
priorizou a salde e ndo apontou esse quesito como
um fator de melhora, nem de piora. Com relagéo a
aceitacdo e/ou Incluséo social, alguns cuidadores
(23,53%) relataram a melhora do mal cheiro. Sobre
o impacto das melhoras relatadas na qualidade de
vida do paciente sobre a qualidade de vida do
cuidador e sobre a sua sobrecarga diaria, 100%
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dos cuidadores relataram melhora em sua
preocupacao diaria, na sua prépria saude fisica, em
sua prépria alimentacdo e sono e que se sentiam
menos preocupados e com vontade para cuidarem
de si proprios.

DISCUSSAO

Com relagdo aos resultados do presente
trabalho, alguns deles foram discutidos usando-se
abordagem compreensiva e interpretatival®. A
pesquisa tornou exploratéria e desenvolvida com
metodologia clinico-qualitatival’. Tal método
abrange um conjunto de técnicas e procedimentos
adequados para descrever e compreender 0s
sentidos e significados dos fendmenos humanos
relacionados ao processo saude/doenca. O
acolhimento do individuo no setting de cuidados a
salde, a valorizagdo das suas angustias e a
manutencao de uma atitude clinica sdo elementos
fundamentais desse método, que tem se mostrado
particularmente (til na investigacdo de fendémenos
complexos. Outras caracteristicas sdo a
preocupacdo com os significados conscientes e
inconscientes atribuidos pelos sujeitos estudados
aos diversos fendmenos vivenciados, e a
necessidade do pesquisador possuir de antemao
vivéncia pratica e conhecimento tedrico sobre o
fenbmeno estudado, preservando assim a natureza
tedrica e empirica como pontos simultaneos de
partida da pesquisal®. No método clinico-qualitativo
0 pesquisador compde e reconstrdi os fatos com
base em fragmentos, utilizando-se de sua
experiéncia e da multiplicidade de referenciais
tedricos capazes de embasa-lo'é.

Com base nos dados demograficos da
presente pesquisa, verificou-se que a populacéo de
pessoas com deficiéncias entrevistada era
constituida pela maioria do sexo feminino e com
paralisia cerebral (Tabela 1). Havia também
pacientes sindrdmicos e com transtorno do
desenvolvimento. Todos foram acometidos pela
deficiéncia intelectual, leve ou moderada. A maioria
possuia renda familiar baixa e a pessoa com
deficiéncia vivia em estrutura minima de apoio
familiar, uma vez que vivia com 0s seus pais e
conseguia ser trazida ao CAOE mesmo com
dificuldades do transporte publico, em época de
pandemia da COVID-19.

A deficiéncia intelectual pode ser
classificada com base no funcionamento adaptativo
em leve, moderada, grave ou profunda. O
funcionamento intelectual de individuos com
deficiéncia intelectual moderada é caracterizado
por falhas de atencao, fluxo lento de ideias, erros
perceptivos, pobreza de associac¢des, dificuldade
para abstracdo e sintese. Essas pessoas
frequentemente apresentam dificuldades na
expressao oral e na compreensdo dos
convencionalismos sociais. Costumam apresentar
comportamento instavel (ora décil, ora turbulento) e
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semidependéncia nas atividades de vida diaria.
Apresentam desenvolvimento motor aceitavel e
podem adquirir conhecimentos basicos que
permitam o trabalho. Contudo, dificilmente
dominam com suficiéncia técnicas de leitura,
escrita e calculo (APA).19 As caracteristicas desse
tipo de populagéo, coincidentes com o perfil dos
pacientes do CAOE, dificultaram a compreensao e
comunicacdo dessas pessoas com deficiéncia para
responderem sozinhas as ferramentas utilizadas
durante a execucdao do trabalho.

A ferramenta utilizada na percepg¢do dos
cuidadores possibilitou ampliar horizontes para o
conhecimento da qualidade de vida da populacéo
estudada. Embora o questionario WHOQOL-Bref
possa ser utilizado para mensurar a qualidade de
vida no caso de pessoas com paralisia
cerebral'>1420 ele também tem sido ferramenta
para ser utilizado em pesquisas com a Sindrome de
Down?. Na percepcdo do estudo, de forma
qualitativa, as pessoas com deficiéncia,
participantes desta pesquisa, mostraram-se mais
satisfeitas do que a percepgdo que 0S seus
cuidadores fazem da vida delas. A impressdo de
que a qualidade de vida do filho ou irmdo seja
menor do que relatado por ele seja a razdo do
cuidador acreditar que estd fazendo pouco por
guem ele cuida, conforme observa¢fes apontadas
no questionario de Sobrecarga do cuidador.

O presente estudo nao constatou
diferencas estatisticamente significantes conforme
0 grupo aplicado, paciente versus cuidador,
verificando que a percepc¢ao dos cuidadores parece
refletir o que as pessoas com deficiéncia acham
sobre a qualidade de vida que possuem. Pbde-se
observar, conforme a tabela 3, uma maior
satisfacdo em quase todos os dominios por parte
das pessoas com deficiéncia, em comparacado a
avaliagdo que os cuidadores fazem da vida destas
pessoas, com excecdo do dominio ambiental. As
pessoas com deficiéncia tiveram uma maior
satisfagdo com o0s aspectos que integram o0s
dominios das rela¢des sociais e ambiental, embora
a maior oportunidade que possuiam de se
relacionarem era a escola e ndo o trabalho ou
relagbes sociais que as levassem a atividade
sexual. Na verdade, ndo se pdde avaliar o que elas
nunca tiveram como experiéncia.

Com relacdo ao grau de dependéncia
dessa populagdo estudada, a maioria dos
pacientes da amostra possuiu dificuldade de
comunicacdo. O grau de compreensdo pelo
paciente, para se manifestar com respostas
positivas ou negativas, ndo pareceu algo
impossivel para se interpretar, conforme a
percepcdo da pesquisadora, mas a dificuldade de
comunicagdo para graduarem nos cinco niveis de
respostas foi considerada grande, o que poderia
inviabilizar a aplicagdo desse tipo de questionério
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para pacientes do CAOE no grau moderado de
deficiéncia intelectual por pessoas sem nenhuma
experiéncia com as pessoas com deficiéncia.

O grau de dependéncia, entre paciente e
cuidador, acaba sendo elevado, pois o paciente
encontra limitagcbes para se comunicar com outras
pessoas quando o cuidador ndo esta por perto.
Verificou-se aqui a grande dificuldade dessa
populagdo se desenvolver pelo aspecto social, uma
vez que possui limitada compreensdo por outras
pessoas que nao estejam dentro de seu convivio
diario.

Verificou-se, com as questdes sobre a
qualidade de vida do paciente, conforme a
percepcdo do cuidador, que os pacientes nao
trabalhavam. Isso certamente se deve ao elevado
comprometimento motor associado a dificuldade de
comunicagdo. Da mesma forma, relacionar-se
socialmente, de forma a estabelecer vinculos
afetivos mais intimos torna-se algo intangivel, seja
pela dificuldade de comunicacdo, como pela
interdependéncia entre o cuidador e o0 paciente,
fazendo com que néo exista privacidade, nem para
0 cuidador, nem para a pessoa com deficiéncia.
Dessa forma, duas questBes, no ambito social,
tiveram que ser excluidas por auséncia total de
respostas, sobre o trabalho e a sexualidade. Com
as observacOes realizadas pelo presente trabalho,
verificou-se ser alta a capacidade adaptativa das
pessoas com paralisia Cerebral & condicdo que
elas vivem?!, Com relacdo aos cuidadores,
percebe-se pelo questionario de Borden Interview
que eles ndo se sentem sobrecarregados com a
falta de privacidade. Pelo contrario, preferem que o
filho ou irmdo permaneca sempre ao seu lado
porque isso ndo o incomoda ou irrita, isso traz a ele
seguranga.

A maioria dos cuidadores possuiam idade
superior a 50 anos e a idade até os 60 anos foi 0
limite da amostra. Contudo, observa-se ser comum
pais mais velhos cuidando de filhos adultos e até
de meia idade. Quanto mais velhos os cuidadores,
menor toleréncia ao estresse eles possuem. Uma
interacdo de trés vias entre problemas
comportamentais, nivel de suporte necessario e
idade indica que a associacdo entre o nivel de
suporte para o funcionamento adaptativo e a
gualidade de vida em parentes mais velhos é maior
guando ha niveis mais altos de problemas
comportamentais. O papel da idade dos cuidadores
em sua Qualidade de vida difere dependendo da
natureza do estressor, e um acUmulo de
estressores pode ter um impacto particularmente
negativo nos cuidadores mais velhos. As
intervencbes devem ser adaptadas para
cuidadores de diferentes idades e levar em
consideracdo as fontes especificas de estresse
com as quais eles tém que lidar??.
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A dor frequente, geralmente, reduz
significativamente o bem-estar psicologico e a
gualidade de vida do individuo, especialmente no
dominio das rela¢cBes sociais. Embora a dor possa
diminuir a qualidade de vida das pessoas com
deficiéncia??, isso parece ndo ter impactado os
dominios desta pesquisa. Contudo, foi notavel que
a resolucdo da dor e/ou da infeccdo impactou
positivamente na qualidade de vida da pessoa com
deficiéncia, tanto pelo restabelecimento da sua
saude fisica, como na qualidade de seu sono ou na
sua alimentacdo. Alguns reflexos comportamentais
puderam ser observados por seus cuidadores, tais
como menor agitacdo, menos vezes da mao na
boca ou batidas da méo no rosto, coincidentes ao
lado da dor.

Com relacdo aos cuidadores, em todos os
pos-operatérios avaliados, a pesquisadora
observou também melhora na qualidade de vida
deles, por ser diminuida a sua preocupacao.
Relatos de gratiddo a equipe do CAOE pelos
cuidadores puderam ser anotadas, especialmente
no pés-operatdrio, ao sentirem que os problemas
dos filhos, especialmente quanto aos aspectos
relacionados a dor, a alimentacdo e sono, foram
resolvidos.

Os pacientes com necessidades especiais
necessitam de atencdo diferenciada e de cuidados
médicos e odontolégicos peculiares a sua
condicdo, devendo os profissionais da area da
saude estarem preocupados com a sua qualidade
de vida e com a de seus cuidadores, a fim de
oferecerem tratamento adequado e de qualidade.
Mais estudos comparativos com  outros
instrumentos para mensuracdo de padrdes
comportamentais com reflexos na qualidade de
vida desses pacientes, antes e apés a realizagdo
de procedimentos odontoldgico, serdo relevantes
para se determinar o nivel de sobrecarga dos
cuidadores quando o0s pacientes estiverem
manifestando algum tipo de desconforto ou dor,
podendo serem avaliados no periodo pré-
operatério e no pos-peratdrio apdés cessados 0s
sinais e sintomas.

CONCLUSAO

A percepcgao que o cuidador possui sobre a
gualidade de vida da pessoa com deficiéncia nao
apresentou diferencas com relacdo a percepcao
gue 0 paciente possui sobre a sua propria
gualidade de vida, tanto nos dominios fisico,
psicologico, ambiental e social. Sentimentos do
cuidador como receio pelo futuro da pessoa com
deficiéncia, dele ainda estar fazendo pouco,
dependéncia da pessoa com deficiéncia como se o
cuidador fosse a Unica pessoa a ter que ajuda-lo
sdo algumas respostas que o tem sobrecarregado
em seu dia a dia. Com a exodontia dos dentes com
dor e/ou infeccdo, observou-se melhora qualitativa
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na saude fisica, sensibilidade local, alimentagéo e
sono da pessoa com deficiéncia, o que impactou
diretamente na vida do cuidador, sendo unanime o
relato de que houve melhora na qualidade de vida
de ambos com a resolutividade do problema
odontolégico.
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