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Resumo

Objetivos: analisar o perfil sociodemografico e avaliar a autopercepcao em satde bucal de cuidadores de
individuos com deficiéncia intelectual. Métodos: foram entrevistados 103 cuidadores em instituicoes de
apoio a pessoas com deficiéncia intelectual da Regido Metropolitana de Porto Alegre (RS) para se avaliar
as variaveis estudadas. Resultados: a maior parte era composta por mulheres (93%) e maes (79%), a idade
média foi de 47 anos + 14.39 (DP) e grande parte possuia baixa escolaridade (51%). Quanto a renda fami-
liar, o préprio cuidador era o provedor majoritario (40%), com renda total de até 2 salarios minimos (65%).
Em relagdo a percepcdo de sua salde bucal, 35% responderam que estavam insatisfeitos com seus dentes,
e 84% dos cuidadores tiveram alguma dificuldade relacionada aos seus dentes nos ultimos 6 meses. Dos
entrevistados, 45% relataram ndo ter procurado atendimento odontolégico por dificuldades financeiras. A
maioria (45%) relatou ter procurado o dentista para tratamentos invasivos. Relacionando-se com a satde do
individuo cuidado, 75% dos entrevistados afirmaram que a salGde daqueles é mais importante do que a sua.
Dentre os participantes da pesquisa, 47% acreditam que ser cuidador acarreta deixar a sua prépria satide em
segundo plano. Conclusdo: a maioria dos cuidadores de individuos com deficiéncia intelectual entrevistados
no estudo era de mées cuidadoras em tempo integral, com poucos recursos financeiros e com baixa escolari-
dade. Muitas percebiam a necessidade de tratamento odontolégico, entretanto, priorizavam o individuo sob
cuidados em detrimento da sua satde bucal.
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Introducao

O cuidador pode ser definido como a pessoa
que assume a responsabilidade de cuidar, dar su-
porte ou assistir alguma necessidade do indivi-
duo que esta sendo cuidado, visando & melhoria
de sua saude!. Ha diferentes grupos de pessoas
que sdo dependentes de cuidadores. Dentre esses,
pode-se ressaltar os individuos com deficiéncia
intelectual. As causas sdo desconhecidas em 30%
a 50% dos casos, podendo ser genéticas, congé-
nitas ou adquiridas. Dentre as mais conhecidas,
destacam-se: Sindrome de Down, Sindrome Al-
codlica Fetal, intoxica¢do por chumbo, sindromes
neurocutidneas, Sindrome de Rett, Sindrome do
X-Fragil, malformacées cerebrais e desnutricio
proteico-calérica. Segundo a Organizacdo das
Nacgoes Unidas, 60% das causas sdo ambientais,
enquanto 40% séo genéticas?.

Atualmente, a deficiéncia é definida, de acor-
do com o Decreto n® 3.298/1999, como toda perda
ou anormalidade de uma estrutura ou fungéo psi-
colégica, fisiolégica ou anatémica que gere inca-
pacidade para o desempenho de atividade dentro
do padréo considerado normal para o ser huma-
no®. A Organizacdo Mundial da Saude avalia que
10% da populacdo mundial possui algum tipo de
deficiéncia, entre elas, visuais, auditivas, fisicas,
mentais, maltiplas, transtornos globais do desen-
volvimento e superdotacdo ou altas habilidades?.
Estimativas indicam que 23,9% da populagéo
brasileira apresenta algum tipo de deficiéncia*.

E indiscutivel o papel fundamental que os
cuidadores tém na vida de pessoas que necessi-
tam cuidados. Eles agem de maneira direta, po-
dendo melhorar muito a qualidade de vida dos
necessitados, trabalhando desde auxilios mais
simples, como oferecer afeto e escuta, até tarefas
em que os pacientes possuem um grande nivel de
debilidade. Eles realizam tratamentos e procedi-
mentos necessarios para deixar a vida de outros
com a melhor qualidade possivel®. Entretanto, na
pratica profissional no ambito da satide, o foco
de atencdo, na maioria das vezes, é o individuo
doente, cabendo a familia/ao cuidador uma locali-
zacdo a margem dos acontecimentos. Os cuidado-
res familiares sdo, muitas vezes, percebidos como
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recurso em beneficio do individuo, mas ndo como
um objeto de atengéao®.

A relacdo entre o ato de cuidar e o cuidador
é influenciada por variaveis individuais de cada
pessoa, da estrutura familiar existente e do con-
texto no qual se inserem, nos Ambitos cultural,
social, politico e econémico. Dependendo da con-
juntura, o ato de cuidar pode se tornar desafiador
ou de dificil execucdo, sendo influenciado pelas
dificuldades vivenciadas por ocasido da doenca
que, somadas a responsabilidade do cuidador, po-
dem somatizar uma sobrecarga de atribuigoes’.

A sobrecarga é um fator que influencia direta-
mente a qualidade de vida de quem é responsa-
vel pelo individuo com deficiéncia. Tal fator pode
acarretar, por exemplo, sintomas depressivos e
ansiedade. Preocupacdes quanto ao futuro de tais
individuos, bem como ao cansa¢o que causam
suas demandas, estdo relacionadas ao estresse
parental®. Além disso, como consequéncia de sua
extensa jornada, alguns cuidadores apresentam
déficit de autocuidado, esquecendo-se de si pro-
prios na tentativa de proporcionar o melhor para
os individuos cuidados®.

De acordo com Lenardt et al.® (2011), a doenca
que mais acomete os cuidadores é a hipertensio,
seguida da depressdo. Ademais, a sobrecarga de
grau moderado é evidente entre os cuidadores. So-
brecarga e estresse podem contribuir para a ado-
cdo de habitos deletérios de satide, como piora da
qualidade de escovacéo dentdria e incrementacéo
do habito de fumar. Além disso, ha evidéncias de
que estresse é um fator de risco importante para
doencas orais'. Vitaliano et al.!! (2005) encontra-
ram correlacdo entre ser cuidador (e estar, por-
tanto, sobre o estresse cronico da sua condigdo) e
maiores indices de gengivite, em comparacio ao
grupo controle de néo cuidadores.

Isso posto, o presente estudo pode ser justifi-
cado devido as escassas informacoes a respeito do
perfil sociodemografico e da saude bucal de cui-
dadores de individuos com deficiéncia intelectual.
Isso propicia um vao na literatura que necessita
ser preenchido, para o melhor entendimento da
influéncia exercida por seu trabalho em seu co-
tidiano e em sua satde bucal. Por esse motivo, o
objetivo deste trabalho foi investigar a autoper-
cepcdo de saude bucal dos cuidadores de indivi-
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duos com deficiéncia intelectual, assim como seu
perfil sociodemografico.

Sujeitos e método

Trata-se de um estudo transversal com pais/
cuidadores de individuos portadores de defi-
ciéncia intelectual atendidos em instituicées de
atencdo a portadores de necessidades especiais e
escolas especiais de Porto Alegre e Regido Metro-
politana. A selecdo amostral foi feita por conve-
niéncia, sendo que o critério de inclusdo dos in-
dividuos para a pesquisa foi serem pais/cuidado-
res de um individuo com necessidades especiais
intelectuais. O ntimero amostral foi de 103 pais/
cuidadores.

O trabalho foi aprovado pelo Comité de Eti-
ca em Pesquisa da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (sob protocolo n® 1.329.446). Todos
os participantes da pesquisa receberam e assina-
ram um termo de consentimento livre e esclare-
cido, consentindo com a participagdo no estudo.

Os dados foram levantados a partir de um
questiondrio aplicado por pesquisadores previa-
mente treinados. Durante as visitas as institui-
coes, todos os cuidadores que aceitassem parti-
cipar da pesquisa e se encaixassem nos critérios
estabelecidos eram entrevistados pelos pesquisa-
dores e incluidos no estudo. O periodo de coleta
dos dados foi de agosto de 2016 a agosto de 2017.

No questionario aplicado, foi avaliado o per-
fil socioeconomico desse grupo, assim como sua
autopercep¢do em sadde bucal. O instrumento
de avaliacdo baseou-se no questionario validado
pelo SB Brasil'?, sofrendo algumas alteragées que
foram julgadas necessarias para melhor avaliar o
grupo de estudo. O questionario era composto por
30 questodes fechadas, as quais levantavam dados
referentes ao cuidador, como idade, sexo, renda,
escolaridade, parentesco com o individuo cuida-
do, frequéncia de visitas ao dentista, grau de sa-
tisfacdo com seus dentes, dieta, tempo para sua
higiene oral, entre outros. Os dados foram anali-
sados de forma descritiva e expressos em tabelas.
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Resultados

Foram aplicados 103 questionarios a cuidado-
res de individuos com deficiéncia intelectual. As
deficiéncias mais prevalentes foram: Sindrome
de Down, com 31 individuos (31%); Autismo, com
12 individuos (12%); paralisia cerebral, com 11
individuos (11%); e, ainda, 43 cuidadores (42%)
classificaram a deficiéncia do individuo cuidado
como “outra”. Foi relatado que quem passa mais
tempo com o individuo cuidado eram, na sua
maioria, mées (70%). Os 27 individuos restantes
(27%) relataram que quem passava mais tempo
com o individuo cuidado eram “outros”, em sua
maioria, familiares. A idade média dos entrevis-
tados era de 47 anos *+ 14.39 (DP).

A Tabela 1 mostra os dados referentes a ca-
racterizacdo sociodemografica dos cuidadores en-
trevistados. E possivel notar que a maioria era de
maes, com renda familiar baixa (de 1 a 2 saldrios
minimos) e baixa escolaridade (menos de 8 anos
de estudo).

Tabela 1 — Caracterizagdo sociodemografica dos participan-
tes do estudo

Variavel Categoria n (%)
Feminino 92 (93)
Sexo )
Masculino 6 (6)
<1 21 (21)
Renda familiar
(em salarios minimos) Entre 1a 2 44 (44)
>2 8 (8)
> 8 anos 44 (46)
Escolaridade
< 8 anos 51 (54)
Mae 77 (79)
Parentesco
Outros 21 (21)
Quanto tempo cuida do | = 10 anos 67 (68)
individuo <10 anos 29 (29)
O proéprio
entrevistado 42 (40)
Quem sustenta a familia Conjuge 38 (36)
Outro 25 (24)

n = nimero de respondentes.
Fonte: autoras.

A Tabela 2 detém dados sobre o acesso que
esses cuidadores tém a servicos odontolégicos.
Pode-se visualizar que a grande maioria dos en-
trevistados ja foi ao dentista e, portanto, possui
acesso ao atendimento odontolégico. Entretanto,
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a maior parte ja ndo consulta com o profissional
ha algum tempo (mais de 6 meses). Além disso, a
maior parte dos que se consultaram foi pelo servi-
¢o publico, procurando um dentista para realiza-
cdo de procedimentos invasivos (amenizar a dor,
tratamento de canal, extracgoes).

Tabela 2 — Acesso ao servico odontolégico pelos cuidadores

Variavel Categoria n (%)

o Sim 97 (97)
Vocé ja visitou o dentista?

Nio 3(3)

Quando foi a sua tltima Até 6 meses 39(39)

consulta? Mais de 6 meses 57 (58)

Onde foi a sua Gltima Servigo privado 42 (44)

consulta? Servigo publico 51 (52)

Qual o motivo da sua Consulta de revisao 19 (20)

dltima consulta? Procedimento invasivo 62 (65)

n = nimero de respondentes.
Fonte: autoras.

A Tabela 3 contém dados sobre a autopercep-
cdo dos cuidadores entrevistados quanto a sua
saude bucal. Nota-se que um percentual elevado
relatou ter sentido dor de dente nos ultimos 6 me-
ses; no entanto, esses individuos relataram que
a sadde do individuo cuidado é mais importante
do que a sua. Apenas metade dos entrevistados
relatou estar satisfeito com seus dentes, mas 78%
acham ter tempo suficiente para cuidar de seus
dentes. Dos entrevistados, 68% pensam que ne-
cessitam de atendimento odontolégico; desses,
45% dizem néo ter procurado uma consulta, pois
néo possuiam dinheiro para pagar pelos procedi-
mentos. Foi identificado que 84% dos cuidadores
entrevistados tiveram alguma dificuldade re-
lacionada aos seus dentes nos ultimos 6 meses;
dentre elas, destacam-se, principalmente, dificul-
dade para dormir e para se alimentar e vergonha
para falar e sorrir. Quanto a avaliacéo da ultima
consulta odontolégica, a maioria avaliou como
positiva (82%). Em relacdo a percepcdo do indivi-
duo cuidado, 74 cuidadores (75%) disseram achar
que a saude bucal deste é mais importante do
que a proépria satude. Dos entrevistados, 46 (47%)
acham que cuidar do individuo com deficiéncia
deixa sua saude em segundo plano.
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Tabela 3 — Autopercepg¢do em sadde bucal relatada pelos par-
ticipantes do estudo

Variavel Categoria n (%)
Vocé teve dor de dente | SIM 29 (29)
nos Gltimos 6 meses? Nio 65 (66)
R Satisfeito 45 (50)
Como vocé se sente
em relacdo aos seus | Insatisfeito 32 (35)
dentes?
entes Indiferente 10(11)
Vocé acha que tem | Sim 77 (78)
tempo necessario para
realizar sua higiene | N30 19 (19)
bucal?
Vocé acha que necessi- | Sim 67 (68)
ta de tratamento odon-
tolégico? Nao 28 (28)
Se necessita de trata- | Por dificuldades 42 (45)
mento  odontolégico, financeiras
por que ndo procurou? | Outros 28 (28)
Nio tive 35(16)
Nos dltimos 6 meses, i:)n;;et:ve dificuldacle para 37.(17)
vocé passou por algu-
ma situacdo de dificul- | Sim, ndo consegui dormir 27 (12)
dade por causa de seus | . .
dentes? Qual seria? Sim, constrangimento ao 39 (18)
falar/sorrir
Sim, outros 80 (37)

n = nimero de respondentes.
Fonte: autoras.

Discussao

Os resultados obtidos ajudaram a entender
como as atividades de cuidar afetam a vida e,
principalmente, a percepcédo de saude bucal dos
cuidadores de individuos com deficiéncia intelec-
tual, uma vez que néo sdo encontrados estudos
similares na literatura. As entrevistas realizadas
possibilitaram tracar um perfil do publico estu-
dado e permitiram atingir o objetivo da presente
investigacéo.

Encontrou-se a predominéncia de mulheres
(93%) e maes (79%), com idade média de 47,59
+ 14.39 (DP), que atuam como cuidadoras. Os
resultados desta pesquisa concordam com o es-
tudo que trabalhou com cuidadores de criancas
com cancer® e também com o perfil encontrado
por Camara et al.” (2016), os quais tracaram o
perfil de cuidadores de pessoas com deficiéncia
de unidades de satide da cidade de Joao Pessoa.
De acordo com Mendes® (2005), sdo quatro os fa-
tores principais para a designacdo do cuidador:
parentesco (conjuges, filhos); género (na maioria
mulheres); proximidade fisica (quem vive com a
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pessoa); proximidade afetiva (com destaque para
a relacdo entre conjuges e entre pais e filhos).

As cuidadoras ndo recebem muito apoio de
seus familiares, o que prejudica a renda fami-
liar e ocasiona diminui¢do da vida social e das
relacdes familiares, devido & impossibilidade de
sair de casa e a falta de substituto na funcéo!. E
possivel supor que, no contexto brasileiro, a difi-
culdade de sobrevivéncia, a educacio deficiente e
a baixa renda per capita sdo fatores que desfavo-
recem a mobilizacdo da populacéo ante o suporte
social de cuidadores de criangas's. Os resultados
obtidos concordam com a literatura, uma vez que
apenas 8% dos entrevistados possuiam uma ren-
da familiar acima de 2 saldrios minimos, e 54%
deles frequentaram a escola por menos de 8 anos.
Além disso, os responsaveis por sustentar a fami-
lia eram os proéprios entrevistados (40%) ou seus
conjuges (36%).

As atividades de cuidar estdo relacionadas
ao auxilio nos hébitos de vida diaria, no uso da
medicagédo, na higiene pessoal, em passeios, entre
outros. Dessa forma, ha dedicacéo integral a pes-
soa cuidada, que, somada ao grande periodo na
atividade, justifica o desgaste fisico e emocional
do cuidador, demandando uma necessidade de
cuidado préprio, para suportar sem adoecer®. A
maior parte dos entrevistados (68%) alegou cui-
dar do individuo h4 mais de 10 anos, o que signi-
fica estar ha pelo menos uma década em dedica-
cdo intensa a pessoa cuidada, podendo ocasionar
grande estresse, como menciona a literatura.

H4 uma preocupacio dos cuidadores por néo
estarem se cuidando, contudo, relatam ter difi-
culdades em conciliar as suas atividades de cui-
dar e o autocuidado, assim como descrito no es-
tudo de Rezende et al.’® (2014). Grande parte dos
entrevistados (65%) relatou ter ido a tltima con-
sulta por necessitar de procedimentos invasivos
(extracoes, tratamento de canal, entre outros), os
quais, na grande maioria, envolviam dor. Dos en-
trevistados, 68% relataram pensar que necessi-
tam de algum tipo de atendimento odontolégico;
entretanto, desses, 45% relataram nédo o terem
procurado por necessidades financeiras. E possi-
vel inferir que a dificuldade de acesso precoce ao
servico odontolégico para tratamento conserva-
dor mostra-se como uma das razoes pelas quais a
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extracdo dentdria e demais procedimentos inva-
sivos sdo vistos como alternativas mais viaveis,
principalmente entre aqueles com menor poder
aquisitivo’’.

Mesmo assim, 82% da amostra avaliaram po-
sitivamente sua tultima consulta. O elevado per-
centual de avaliagdo positiva corrobora os achados
de outros estudos sobre avaliagdo do atendimento
em servicos de saude, desenvolvidos a partir da
visdo do usudrio!®. Contudo, esse alto indice de
avaliacdo positiva deve ser visto com prudéncia.
Brandéo et al.'® (2013) relatam que achados de
alta satisfacdo podem estar relacionados a um ni-
vel baixo de expectativas, alcancando-se, assim,
mais facilmente a avaliacdo positiva. Traverso-
-Yépez e Morais? (2004) alertam para o equivoco
do reconhecimento do servigo recebido como um
favor ou doagéo, e ndo como um direito. Serapioni
e Silva?! (2011) mencionam a supervalorizacio,
por parte do usuério, do simples fato de ser aten-
dido, sem se deter propriamente na avaliacio do
atendimento recebido. Na literatura, alguns tra-
balhos identificaram associacdes entre condigées
sociodemograficas e a percep¢io que os sujeitos
tiveram sobre os servicos de saude?>%,

Apenas 16% afirmaram néo ter passado por
nenhuma situacio constrangedora ou desagrada-
vel envolvendo seus dentes nos dltimos 6 meses,
corroborando o estudo de Nico et al.'” (2016), que
concluiu que a populacdo mais vulneravel social-
mente possui maiores problemas de alimentacéo
relacionados aos seus dentes (que aumentam com
idade, menor nivel de escolaridade, além dos fa-
tores cor de pele negra e ser residente da Regido
Nordeste do Brasil).

Trés quartos da amostra relataram que
acham a saude odontolégica da pessoa cuidada
mais importante do que a sua, ou seja, cuidam
do individuo, ndo sobrando tempo e dinheiro para
cuidarem de si préprios. O estudo corrobora os
resultados obtidos pelo estudo de Gratao et al.?*
(2012), que concluiu que cuidadores de idosos
com doencgas incapacitantes deixavam suas ati-
vidades e sua prépria satde em segundo plano.

Mais estudos sdo necessdrios para tracar um
perfil mais completo da populacdo estudada. O
presente estudo apresenta algumas limitacées
a serem destacadas. Por se tratar de um estu-
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do transversal, ndo foi possivel fazer inferéncias
causais. Em relacdo aos resultados, estes néo
podem ser generalizados a populacdo total de
cuidadores de individuos com deficiéncia intelec-
tual, pois a amostra foi limitada aos responsaveis
provenientes de instituicdes da Regido Metro-
politana de Porto Alegre. No que diz respeito ao
rastreamento de problemas de saide mental dos
individuos cuidados, o presente estudo contou
apenas com as informacoes obtidas pelo principal
cuidador, podendo haver um viés na confirmacéo
destas. Néo foi realizado exame clinico para ve-
rificar a situacdo de sauide bucal dos adultos en-
trevistados. Todavia, é necessario salientar que a
autopercepg¢io de satde bucal é menos associada
as situacgoes clinicas e mais ligada a fatores sub-
jetivos.

Apesar das limitacdes, pode-se considerar que
o presente estudo revela a importéncia do cuida-
do e da atencéo ao cuidador. Foi constatado que
tal publico, muitas vezes, ndo procura cuidados
odontolégicos, pois ndo possui tempo ou recursos
financeiros, uma vez que precisa voltar todos seus
esforcos para cuidar em periodo integral do indi-
viduo com deficiéncia. Assim, este trabalho suge-
re que as familias dos individuos com deficiéncia
intelectual precisam ser incluidas no planejamen-
to do cuidado e no processo de reabilitacédo do indi-
viduo, pois também requerem cuidados. Visto que
o cuidador é um individuo que cuida de um pa-
ciente cronico, devemos considera-lo um paciente
que precisa de cuidado diferenciado, dada a sua
vulnerabilidade e a sua impossibilidade de dis-
tanciar-se do paciente sob sua responsabilidade.

Conclusao

Este estudo demonstrou que a maioria dos
cuidadores de individuos com deficiéncia intelec-
tual era composta por méies, que também eram
cuidadoras em tempo integral. Essas cuidadoras
possuem poucos recursos financeiros e baixa es-
colaridade. Muitas percebiam sua necessidade de
tratamento odontolégico, entretanto, como a prio-
ridade é o individuo cuidado, acabam por deixar
sua saude bucal em segundo plano.
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Abstract

Objective: to analyze the sociodemographic pro-
file and assess the oral health self-perception of
caregivers of individuals with intellectual disabi-
lity. Methods: 103 caregivers were interviewed in
support institutions for people with intellectual di-
sabilities, in the metropolitan region of Porto Ale-
gre (RS, Brazil), to evaluate the variables studied.
Results: most individuals were women (93%) and
mothers (79%), the mean age was 47 = 14.39
(SD), and most presented a low level of education
(51%). As for family income, the caregivers were
the major providers (40%), with total income up to
two minimum wages (65%). Regarding oral heal-
th self-perception, 35% said they were dissatisfied
with their teeth and 84% of caregivers had some
difficulty related to their teeth over the last six
months. A rate of 45% of the respondents repor-
ted not seeking dental care because of financial
difficulties. Most of them (45%) reported seeking
dental care for invasive treatments. As for health
care, 75% of respondents affirmed the health of
the individuals assisted was more important than
their own. A rate of 47% of participants believe
that being a caregiver entails leaving their health
in the background. Conclusion: most caregivers of
individuals with intellectual disability interviewed
in the study were mothers and full-time caregi-
vers, with few financial resources and low level
of education. Many of them perceived the need
for dental treatment, but prioritized the individual
assisted instead of their oral health.

Keywords: Caregivers. Intellectual disability. Oral
health.
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