Cristina Maria da Paz Quaggio

Hanseniase: Qualidade de vida dos moradores da
Area Social do
Instituto Lauro de Souza Lima

Dissertacao apresentada ao Programa de
Pdés-Graduacao em Infeccoes e Saude Publica
da Coordenacao de Controle das Doencas da
Secretaria do Estado da Saude do Estado de
Sao Paulo, para obtencao do Titulo de Mestre
em Ciéncias.

Sao Paulo
2005



Cristina Maria da Paz Quaggio

Hanseniase: Qualidade de vida dos moradores da
Area Social do
Instituto Lauro de Souza Lima

Dissertacdao apresentada ao Programa de
Pés-Graduacao em Infeccoes e Saude Publica
da Coordenacao de Controle das Doencas da
Secretaria do Estado da Saude do Estado de
Sao Paulo, para obtencao do Titulo de Mestre

em Ciéncias.
Area de concentragido: Saude Coletiva.

Orientador: Prof. Dr. Marcos da Cunha Lopes
Virmond

Séao Paulo
2005

2



INDICE

Lista de Tabelas
Lista de Quadros

Lista de fotos

Lista de Abreviaturas

Resumo

Abstract

1. INTRODUGAO . ...t en e 15
1.1.Caracterizacao.Problema. 15
1.2 Breve evolugao historica: da Lepra a Hanseniase..........ocoeeeeevviieeeeeiciennn. 17
1.3. O ASilo COolONIa AYMOIES....ccciieiieiee ettt 22
1.4.Area fisica do Asilo COIONIA AYMOTES..........ccueueeeeeeeeeeeeesesseseeee e seen e 27

1.5. Antiga Colénia, atualmente denominada Area Social do Instituto Lauro de
Souza Lima Bauru-SP.... ... 42

1.6.Conceito de Qualidade de Vida.......oeeeeeeee e 47

1.7.Instrumentos de Qualidade de Vida.......co.oeeneeeniee e, 54

1.8 0DJEEIVO. ...t st 67

2. MATERIAL E METODO ........oooeeeeeeeeeeeeee e eee et een et
2.1, TIPO A€ ©STUAOD ...ttt
2.2. CampPO de ESTUAO ...coeiiiiieeiee e
2.3. POPUIACAD € AMOSIIA .....cuvevieiiiiiieeeee ettt
2.4. Instrumento de coleta de dados ...........coccueiiiiiiiiiiii s

P2 ST O] =) 7= W [= o = Lo [o 1= TR UURr U r TP PRRPTRPRRRPI



2.5.1. Procedimento de coleta de dados

........................................................... 71
2.5.2 Entrevista em grupo fOCal ........ooooiiiiiiiiie 72
2.6. ANALISE UOS TATOS e e e e e 73
2.7. Comité de EtiCa @M PESQUISA .....c.cveveveeeeieeeeeeeeeeeeeeee e s enen e 74
3. RESULT ADOS ..o e et 75
3.1CaracteristiCa da AmMOSIIA........ciieeeee e e e e e e 75
B, DISCUSSAOD oo e e e 85
5. CONGCLUSAO ..o e e e 90
B. REFERENCIAS ... e 91
APENDICES



LISTA DE TABELAS

Tabela1. Distribuicdo da faixa etaria dos moradores da Area Social ......... 76
Tabela 2. Distribuicdo da procedéncia dos moradores da Area Social ....77
Tabela 3. Distribuicdo da ocupacdo dos moradores da Area Social

Tabela 4. Distribuicdo do tempo de moradia dos residentes da Area Social



LISTA DE QUADROS

Quadro 1: Respostas para as questdes 1 e 2 referentes aos aspectos
gerais do questionario do WHOQOL bref.........cceeveeieeiiieciieeeeeee e 78

Quadro 2: Respostas do questionario WHOQOL bref, referente ao Dominio

Quadro 3: Respostas do questionario WHOQOL bref, referente ao
DOMINIO 2 .ottt ettt ettt s e saeern s 80

Quadro 4: Respostas do questionario WHOQOL bref, referente ao Dominio

Quadro 6 Medias e Desvio Padrao dos escores de Qualidade de vida do
total de pacientes para os Dominios do WHOQOL bref...........ccccivienenen. 83

Quadro 7 Escores dos Dominios do WHOQOL-bref escala 0-100 .............. 84.



LISTA DE FOTOS

FOO 1 CarVille ... e 28

o] (o R - o] o= 1= USSR 29

o] (o 2 T ANV 7T T - TS 30

0] (o T N e V- TR 31

FOO 5 PavilnBes.....ccooiieee e 32
FOto 6 CassSiNO/ COret0 ....ooiiiiiiiiieeiee e 33
FOLO 7 QUEIMESSE ...t 34
FOtO 8 CRUIMASCO ..ooiiiiiiiee e 34
Foto 9 Ginastica masCuling ..........cccuueeiiiiiiiiie e 35

Foto 10 Gindstica feminina ..........coooiiiiiiiiiii e 35
FOTO 11 FULEDOI ..o 36
(o] (o 20 1 (o = - PP PPPP 37
FOO 13 EUCAlIPIOS. ...t 38
Foto 14. Ornamentagao..........eeeiiiiiiiiie e 38
FOTO 15 POMAr ... i i e e e e e e e e 39
FOto 16 MilNaral........coooeeieeeeeeeee e 39
(o] (o T I AV o (o U (0= WSO 40
FOtO 18 ArCO atUual........eeeeiiiiieie e 42
FOto 19 Praca atual........cccoooiioiiieieeee e, 43
(o] (o 2 0 I o =T = T 0o =] (o LSS 44
FOto 21 Igreja atual.......cooo i 44
o] (o R O o1 S 45
o] (o R B O T TS 45
Foto 24 Carville atual.........cooo oo 46



LISTA DE ABREVIATURAS

- Instituto Lauro de Souza Lima.......ccooiiiiiiiiiiiiee e ILSL
- Organizacdo Mundial da Saude............ccoooiiiiiiiiiii e OMS
- World Health Organization Quality of Life............cccoiiiiiiiiiiiiii, WHOQOL
- MEMBIOS INfEIOIES. ... e e e e e e e e MMII
- MEMDIOS SUPEIIOIES. ... .eieieieieeeee et ee e MMSS
- Fundacao de Desenvolvimento Administrativo da Secretaria da Saude do Estado
e SA0 PAUIO. ... FUNDAP

- Coordenacéo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior.............. CAPES
- Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria...........ccccceeiveeeiiiniiieeieiiiieeeee DNDS
S O UE 1o = To (o[- RV o = OSSR Qv
- Programa da Saude da Familia..........ccooouiiiiiiiiiii e PSF
- American ThOracCiC SOCIEY........uuuuiiiiiiiiie e ATS
- Karnofsky Performance Status Scale..........ccoovoiiiiiiiiiii e KPS
- Doenga Sexualmente TranSMIiSSIVEIS. ......ceeviiiiiiiiiiieiiieee e DST
- Unidade de Terapia INteNSIiVa.........o.ouiiii e UTI
- Elderly Assessment System..... ..o EASY
- Medical OutcomMES STUAY ....c.iuiei e MOS
- Mental Company SumMmMary SCOIE.......covuiiiiiiiii e MCS
- Kidney Disease and Quality of Life Short Form....................oonl. DQOL-SF
- Short Form Health SUIVEIY ... e SF
-. Auto Quesionnarie Qualité de Vie Enfant Imageé.......ccccoeevvveeeiiiiiieeniiinennn. AUQEI
- Questionario do hospital Saint George na Doenca Respiratéria.................. SGRQ
- Doenga Pulmonar Obstrutiva Cronica...........coccveeeeeriiiiieee e DPOC
- Quality of Life Core QUESHIONNAIIE. ... .ceerueeeieeeiee e QLC
- Perfil de Saude de Nothinghan............coooiii e PSN
- indice de Desenvolvimento HUMANO...........c.oouivieieeceeeeeeeeeeeeeeeee e IDH
- Programa das Nagdes Unidas para o Desenvolvimento Humano............... PNUD
- Produto INtern0 Brut..........eeeeiiiiieei e PIB



- indice de CondicBes de Vida.........cceveucueeeeceeeeeeeeeeeeeeeeee e ICV

- indice de Qualidade de Vida

- Statistical Packet SCIENCE SOCIAL. ......eeee e SPSS



Por mais que Ihe falem da tristeza...

... prossiga sorrindo!

Por mais que lhe demonstrem rancor...

... prossiga perdoando!

Por mais que Ihe tragam decepc¢oes...

... prossiga confiando!

Por mais que o ameacem de fracasso...

... prossiga apostando na vitoria!

Por mais que lhe apostem erros...

... prossiga com seus acertos!

Por mais que lhe discursem sobre a ingratidao...
... prossiga ajudando!

Por mais que noticiem a miséria...

... prossiga crendo na prosperidade!

Por mais que Ihe mostrem destruicao...

... prossiga na construcao!

Por mais que acenem doencas...

... prossiga vibrando saude!

Por mais que exibam ignorancia...

... prossiga exercitando sua inteligéncia!

Por mais que o assustem com a velhice...

... prossiga sentindo-se jovem!

Por mais que plantem o mal...

... prossiga semeando o bem!

Por mais que contem mentiras...

... prossiga na sua verdade!

Por mais dificil que Ihe parecam essas tarefas...
... prossiga acreditando na capacidade que Deus lhe deu para cumpri-las!
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ABSTRACT

Quality of life is a subject that has been arising interest in the scientific
community. The World Health Organization defines is as “ the perception of
the human beings and their roles in life inserted in the context of culture and
values in which that are living; in relation to their goals expectations patterns
and concerns (WHOQOL GROUP 1994). This study aims to evaluate the
quality of life (QV) of the leprosy patients who were released after being
cured, but have not returned to their social and familiar environment. This is
an exploratory and descriptive study which was realized at the Social Area
of Instituto Lauro de Souza Lima, from April to May 2005. The samples
comprise 36 dwellers and information was obtained from the brief version of
World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-100). The WHOQOL
bref comprises 26 questions, divided into four domains. The quantitative
data analysis were realized by descriptive statistic and by employment of
the X2 test. The data analysis employed the Focal Group Interview
Technique. The outcomes concerning quality of life satisfaction were:
domain 1 physical concerning (pain, medical treatment, energy, ambulance,
functional and laboral capacity) ranged from 33,3 to 52,7%; domain 2:
psychological concerning the meaning of life, concentration, physical,
appearance, self satisfaction and negative feelings- ranged from 33,3% to
68,3%; domain 3 social relationship-concerning social and sexual
performance and support from friends- ranged from 47,2% to 68,3%;
domain 4 environment - concerning security, surroundings, means of

transportation, money, information, leisure housing and health services-
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ranged from 30,5% to 77,7%. On the four domains, most of the questions
were statically significant for p<0, 05. The outcomes obtained previously
were confirmed, when the Focal Group Interview was applied. The
employment of additional methods to evaluate those will allow new

comparisons.
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Resumo

A qualidade de vida é um tema que vem despertando interesse na comunidade
cientifica, sendo definida pela Organizacao Mundial de Saude como: “percepcao
do individuo da sua posigdo na vida, no contexto da cultura e no sistema de
valores nos quais vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacdes” (WHOQOL GROUP, 1994). Este estudo tem como objetivo avaliar
a qualidade de vida (QV) dos que foram portadores de hanseniase curados, € teve
alta e nao retornaram ao convivio familiar e social. E exploratério descritivo e foi
realizado na Area Social do Instituto Lauro de Souza Lima, no periodo de abril a
maio de 2005. A amostra foi constituida de 36 moradores e o instrumento de
coleta de dados foi a versdo abreviada do World Health Organization Quality Of
Life (WHOQOL-100), o WHOQOL-bref, que € composto por 26 questdes divididas
em quatro dominios. A analise dos dados foi quantitativa, realizada por estatistica
descritiva e aplicagao do Teste de Quiquadrado, e qualitativa, utilizando a Técnica
de Entrevista em Grupo focal. Os resultados quanto a satisfagdo da QV foram
estabelecidos em quatro dominios: no dominio 1: fisico, que aborda a dor,
tratamento médico, energia, locomogdo, capacidade funcional e laboral o
resultado foi de 33,3 a 52,7%; no dominio 2 :psicolégico, que abrange o sentido
da vida, concentragao, aparéncia fisica, satisfacdo consigo mesmo e sentimentos
negativos, as respostas variaram de 33,3 a 68,3%; no dominio 3: relacoes
sociais, que refere as relagdes sociais, sexuais, e apoio dos amigos o resultado,
variou de 47,2 a 68,3%; e por fim no dominio 4: meio ambiente, que fala sobre
seguranga, ambiente fisico, dinheiro, informagdes, lazer, condigbes de moradia,
meio de transporte e servicos de saude, ficou entre 30,5 e 77,7%. Nos quatro
dominios a maioria das questdes foi estatisticamente significante para p< 0,05.
Na técnica de entrevista em grupo focal foi confirmado o resultado obtido
anteriormente. A aplicagdo de outros instrumentos de QV nesta clientela

possibilitara novas comparagdes.
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1. Introducao

1.1- Caracterizacao do Problema

A Hanseniase é causada pelo bacilo Mycobacterium leprae, também
chamado bacilo de Hansen que tem predilegcédo pela pele e nervos periféricos,
causando muitas vezes incapacidades, refletindo na produtividade dos individuos.
Esta € uma das caracteristicas marcantes da hanseniase e faz com que a
Organizagcdo Mundial da Saude (OMS) invista na sua eliminagdo. Mostra interesse
também em avaliar a qualidade de vida dos individuos com e sem enfermidades.
Para tanto, existem diversas definicdes de qualidade de vida com abordagens dos
aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais, ambientais, havendo, entretanto, variacdes
de individuo para individuo, considerando os diferentes valores que cada um
atribui a sua vida.

Pensando nestes aspectos a Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
validou o instrumento World Health Organization Quality of Life (WHOQOL) 100
para o Brasil, o qual avalia a Qualidade de vida de individuos com ou sem
enfermidades. Devido a necessidade de um instrumento que possibilitasse um
curto tempo de aplicagdo sem perder as suas caracteristicas psicométricas foi
elaborado o World Health Organization Quality of Life (WHOQOL) bref.

No ILSL, existe o Setor de Terapia Ocupacional, profissdo da saude e
da reabilitagdo, que ajuda o individuo a recuperar, desenvolver e construir
habilidades para a sua independéncia funcional, saude, seguranca e integracao
social. Devemos considerar que a capacidade do individuo esta de acordo com
aquilo que ele produz e realiza (Barreto; Tirado, 2002).

Sabe-se que a maioria dos individuos residentes na Area Social
(Colbnia) do ILSL apresenta comprometimento na sua capacidade funcional,
associados as dificuldades de realizar atividades de rotina. Como terapeuta
ocupacional desta instituicdo, percebo que a procura desses individuos por este

servigo é pequena e isto gera questionamentos:
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Como vivem os 42 homens e mulheres que foram portadores de
hanseniase e residem na Area Social?

Sera que essas pessoas que foram acometidas pela Hanseniase e nao
quiseram enfrentar a realidade do mundo externo a Area Social estdo satisfeitos
com a sua Qualidade de vida (QV)?

Com base nos relatos acima, onde se observa ainda dificuldade em se
quantificar, qualificar e definir qualidade de vida, este estudo se propde a avaliar a

mesma dos moradores da Area Social.
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1.2 Breve evolucao histérica: da Lepra a Hanseniase

Nas ocorréncias de afecc¢des citadas na Biblia, observa-se a ligacao
entre o conceito da doencga e o pecado. Essa ligacdo se refere a dor e perdas
fisicas, sendo uma acao de maldicdo ou castigo. A cura é considerada sinal de

graca divina alcangada pelo arrependimento.

Na realidade o velho testamento € repleto de exemplos relacionados a
cura e aos atos de Deus. Pode-se citar, por exemplo, o caso de Moisés que foi
agraciado pela cura instantanea; Mirian que obteve o perdao, acurae a
possibilidade de se integrar a comunidade em sete dias; e, ao contrario, Uzias,
que nao perdoado e curado, perdeu o trono e viveu excluido até sua morte
(Monteiro 1995). No novo testamento é relatado o histérico de um leproso que se
aproximando de Jesus disse: “Senhor, se quiseres, bem podes limpar-me”.
Estendendo a mao, Jesus ao toca-lo disse: “Quero, sé limpo”. E logo a lepra
desapareceu (Lucas)'.

Muito se pergunta em que momento surgiu a lepra no Brasil. A resposta
definitiva € uma duvida constante nos acervos literarios da histéria da hanseniase,
porém Maurano (1939-a) afirma que a lepra teria sido introduzida pelos
colonizadores na época do descobrimento. O que favorece essa hipotese é que
em 1696 o entdo Governador Artur de Sa e Menezes ja auxiliava
assistencialmente os leprosos. A hip6tese praticamente se confirma por

documento comprovando a presenga da lepra entre nés, datado de quatro de
novembro de 1697 (Ninin, 1991).

Lucas 5:12-16 e 17
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Em 1755, justificando a enorme quantidade de leprosos deambulando
pelas ruas das cidades, alguns autores relatam a existéncia de insistentes pedidos
expedidos por meio da Camara do Rio de Janeiro para que o entdo Rei de
Portugal realizasse a construcdo de um lazareto (Maurano, 1939a; Araujo, 1946a;
Monteiro 1995). da lepra no Estado de Séo Paulo é datada de 1765.

Na qual Dom Luiz Antbnio Botelho Mourao solicita ao Conde Oyeiras
providéncias, pois j& ndo havia pragas, ruas e ribeiros onde ndo se encontrassem
leprosos (Araujo, 1946a; Ninin, 1991).

No ano de 1799, o governador Anténio Manuel de Castro e Mendonga
entregou a Irmandade da Santa Casa uma verba para ser distribuida
mensalmente aos Lazaros, para que os mesmos fossem mantidos em suas
residéncias, até haver solugdo mais adequada (Araujo, 1946a).

Em 1802, o governador Franca e Horta doou, na capital Paulista, um
terreno da Irmandade Santa Casa de Misericérdia para a construgdo de um
Hospital destinado aos Lazaros. Este foi construido as margens do Rio
Tamanduatei e Tiéte, no bairro da Luz, todavia ndo cumpriu integralmente sua
funcao, pois ali foram internados em condicdes precarias apenas onze pacientes
(Araudjo, 1946a; Ninin, 1991; Monteiro, 1995).

Por meio de um censo realizado na capitania, solicitado pelo
Governador Colonial Visconde de Oeynhausen, foi detectado em 1820 maior
incidéncia da lepra na regiao do Vale do Paraiba, fato que destacou o Estado de
Sao Paulo como sinbnimo de pioneirismo na identificagcao de pacientes portadores
dessa afeccao (Maurano, 1939a).

Tal fato ocorria por ser essa regiao a mais fértil do territério e caminho
para as minas locais, o que atraiam forasteiros e estrangeiros, além de ser roteiro
das Bandeiras e passagem para Minas Gerais, sertdo do Sao Francisco, Norte e
Nordeste do pais (Maurano, 1939a).

Desta forma, a regiao atraia leprosos e, com isso, houve a propagacao
da moléstia em virtude de pouca higiene e promiscuidade, proporcionando o

aumento na incidéncia dos casos. A incorréncia dessa afecgao foi persistindo em
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outras regides como Sorocaba, ltu, Atibaia, Braganca, Santos e Itanhaém
(Maurano, 1939a).

Por volta de 1869 os leprosos comecaram a cometer atos de violéncia e
vinganga, levando as autoridades a recolhé-los as cadeias, onde passaram a
conviver na promiscuidade com presos considerados sdos. O Bardo de ltauna,
que considerava importante a internacdo desses nos hospitais dos Lazaros, se
reportou ao comendador Antdnio Joaquim da Rosa, com o seguinte relatério: “A
proposito deste estabelecimento, devo informar que alguns Morféticos existem na
cadeia desta capital, com grave inconveniente para o seu tratamento, e com
detrimento dos outros presos. Assim seria Util que o poder competente,
melhorando o hospital dos Lazaros instituisse nele acomodacgdes prdprias para os
condenados afetados dessa enfermidade” (Maurano, 1939a).

Naquela época a Noruega se destacava como um nucleo importante de
pesquisa sobre a lepra. O bacilo causador da doenca, chamado Mycobacterium
leprae, também denominado bacilo de Hansen, foi descoberto em 1872, por um
médico noruegués Gerhard H. Armauer Hansen (Monteiro 1995).

Seguindo a histéria no Estado de Sao Paulo, os censos das provincias
continuaram a ser realizado por varios anos e, em 1886, foi registrada a relagao
de seis leprosos para cada 10 mil habitantes (Maurano, 1939a).

Em 1904, foi construido o Hospital Guapira, local para onde os
pacientes do Hospital dos Lazaros foram transferidos, causando desde a sua
inauguracao problemas decorrentes da superlotacdo, impossibilitando condicbes
de funcionamento adequado (Monteiro 1995).

Porém, em 1907, Dr. Gustavo de Oliveira Godoy, preocupado com as
estatisticas dos servigos sanitarios, enviou relatério para o Dr. Jorge Tibirica
informando a existéncia de aproximadamente 2000 leprosos vivendo sem
isolamento e tratamento, caracterizando a ineficacia das agdes na area da saude.

Em 1913 Dr. Emilio Ribas, juntamente com prefeitos e médicos de 106
municipios, dos 117 existentes no Estado de S&o Paulo, confirmou a existéncia de
1711 leprosos.
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Uma década mais tarde, Benigno Ribeiro, realizando inspeg¢ao nos 162
municipios do Estado de Sao Paulo, dos 211 existentes, detectou 4115 leprosos
em uma populacdo geral de aproximadamente 4.600.000 habitantes, o que
correspondia a aproximadamente 1,0% da populacdo (Maurano, 1939a; Araujo,
1946a). Nessa época a sociedade, preocupada com a contaminacdo e a
infestacao das cidades, juntamente com as autoridades estaduais e municipais,
recebia verbas subsidiando asilos espalhados pelo Estado. Nas primeiras décadas
de 1900 surgiu a maioria dos asilos: Sorocaba (1922), Rio Claro, ltapetininga
(1905), Jundiai (1906), Sao Carlos (1908), Casa Branca (1909), Tatui e Botucatu
(1911), Angatuba, Guarei e Amparo (1915), Bebedouro e Descalvado (1916) e
Jaboticabal (1917). Esses asilos, regidos por estatutos e mantidos por sociedades
filantropicas, possuiam patrimdnios constituidos de apdlices, agdes das estradas
de ferro e aluguéis de casas, tornando possivel o pagamento das despesas.
Todavia, na grande maioria desses asilos 0s doentes fugiam e se entregavam ao
nomadismo e perambulando de um lugar ao outro, préximo aos riachos, montando
cabanas, barracas de lonas e ranchos de sapé, provendo-se de agua (Maurano,
1939a).

Em meados de 1930, o professor Aguiar Pupo criou os servigcos
regionais especializados, localizados nas sedes das delegacias de saude
existentes na época.

Neste caso, foram criados as cinco regionais de Campinas, Ribeirdao
Preto, Sao Carlos, Botucatu e Guaratinguetd, que ajudariam a regularizar o
combate a lepra no Estado (Maurano, 1939a; Araujo, 1946b).

Nessa mesma época foram instalados mais quatro estabelecimentos
asilares, responsaveis pelo internamento de pacientes de regides pré-
estabelecidas, os quais atingiram destaques antes mesmo de se tornarem
Hospitais; sao eles:

-Asilo Santo Angelo: localizado em Mogi das Cruzes, inaugurado em
1928, como propriedade da Santa Casa de Misericordia até 1933, quando passou
a ser administrado pelo Estado. O “Asilo Santo Angelo” se destacava pelo seu

corpo clinico e as intervengdes cirurgicas.
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-Sanatorio Padre Bento: localizado em Guarulhos, no bairro Gopouva
foi inaugurado em 1931, iniciou suas atividades com 83 doentes e devido sua
localizacao foi considerado como possivel centro de pesquisas e formagao
profissional em hansenologia. A proposta inicial era de internar apenas pacientes
cujas formas clinicas nao fossem contagiosas e que nao apresentassem a doenca
em estagio avancado. O paciente também teria que apresentar 12 exames de
baciloscopia negativos. Como qualquer outro asilo da época continha cassino,
teatro, capela, parque e estadio de esporte.

-Asilo de Pirapitingui: localizado em Itu, na Rodovia Sorocaba-Itu,
fundado em 1931, destinado a abrigar enfermos de 48 municipios da regido
central e sul do Estado, a saber, as cidades de Campinas, Indaiatuba, ltararée,
Tatui, Braganca e outras. Nesse asilo inicialmente foram construidas 60 casas de
madeira, com capacidade para 240 vagas, todavia em 1934 chegou a conter 1243
pacientes, dos quais 754 homens, 427 mulheres, 32 meninos e 30 meninas.
Segundo relatos, apesar de toda estrutura disponivel, as condicbes de internacao
eram piores que a dos outros asilos, proporcionando assim temor aos pacientes
designados a serem transferidos para aquele local.

-Asilo Cocaes: localizado em Casa Branca, fundado em 1932 com as
mesmas propostas dos demais asilos, foi responsavel por 36 municipios, entre
eles Mococa, Sao José do Rio Pardo e Casa Branca. Era conhecido como Sibéria,
porque ali abrigava pacientes que deveriam ser punidos (Maurano, 1939;
Monteiro, 1995).

-Asilo Colénia Aymoreés localizado em Bauru e inaugurado em 13 de
abril de 1933.

1.3. O Asilo Col6nia Aymorés

Surgiu a partir da preocupacgao das autoridades com a hanseniase. Seu
inicio esta datado em 1917, quando Vicente Figueira de Mello enviou a Camara
Municipal local um relatério que mostrava o desconforto provocado pela doenca e

denunciava a falta de isolamento desses pacientes, 0 que colocava em risco a
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saude da populacao. Afirmava também que, por falta de vagas o Asilo de Guapira
recusava novos pacientes. Esse relatorio sugeriu, entdo, a elaboragéo e um plano
de acao conjunta que dizia: “o melhor elemento para tal plano sera sem duvida o
recurso financeiro de todas as municipalidades, que junto com o governo do
estado favoreceriam a instalagdo de grandes leprosarios, expurgando dos seus
territorios, os individuos, foco da moléstia, ai os recolhendo” (Ninin, 1991).

Em 1926, o delegado Dr. Vitor Breneissen iniciou um movimento para
fundar uma Sociedade filantrépica, que terminou por receber o nome de
Sociedade Protetora dos Morféticos de Bauru, a qual tinha como objetivo prestar
assisténcia e afastar os doentes da cidade. Nesse mesmo ano, Jorge de Castro,
diretor do Jornal Diario da Noroeste, langou um programa de atividades anuais,
incluindo a promogao de um Congresso Geral, em que eram planejadas diversas
acoes de assisténcia a doentes e desamparados. Interessado nesse plano
assistencial, o Juiz de Direito Rodrigo Romeiro propés, entdo, a concretizagdo da
idéia e sugeriu a construgao de um leprosario (Ninin, 1991).

No més de setembro de 1927, o Congresso aconteceu na cidade de
Bauru tendo como patrono Rodrigo Romeiro e a participacdo de autoridades e
representantes de Aracatuba, Birigui, Penapolis, Promissao, Lins, Agudos, entre
outras (Camargo, 1942; Opromolla, 1977). Como resultado, foi estabelecido a
idéia de que os municipios participantes entrariam com uma cota de dez por cento
de suas rendas, referentes aos dois anos seguintes e foi criada uma comissao
para a execucao das obras de um leprosario (Ninin, 1991).

Nesse mesmo ano, Rodrigo Romeiro adquiriu uma gleba de 400
alqueires de terra localizada na estrada Bauru-Jad, iniciando no local as obras de
dois pavilhdes, as quais nao foram concluidas, uma vez que as partes envolvidas
nao honraram o compromisso averbado (Ninin, 1991; Monteiro, 1995).

Em 1931, a Sociedade Protetora dos Morféticos deixou de existir, pois
as obras cessaram. Os doentes voltaram a perambular pelas ruas e procurar
recursos para sobrevivéncia. Mediante o descaso, surgiu a Liga de Sdo Lazaro
criada por idealizadores com a finalidade de prestar assisténcia aos acometidos

pela lepra, mantendo-os fora da cidade. Na mesma época, procurando solucionar
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o problema, o prefeito Anténio Goncalves Fraga se empenhou em arrecadar
verbas junto as autoridades do Estado, sem, no entanto conseguir. A comunidade
sensibilizada organizou a Campanha da Boa Vontade, com a finalidade de
conseguir donativos para promover quermesses e angariar fundos. Mesmo assim
as obras nao continuaram.

Diante dessa situacao, o Diretor do Servico de Profilaxia Contra Lepra,
Salles Gomes Junior, decidiu encampar o asilo para o Estado, que se
responsabilizou em dar continuidade as obras (Ninin, 1991).

Essa proposta, organizada com a construgdo de dez casas as margens
do cérrego Agua Cumprida em area cedida pela Fazenda Violanta, foi denominada
Asilo dos Aymorés, com a internagéo inicial de 20 doentes.ja em 1930 havia no
local 34 pacientes recebendo assisténcia médica.

Em 13 de abril de 1933 o Asilo Aymorés foi inaugurado, tendo como
primeiro Diretor o Dr. Enéas de Carvalho Aguiar (Monteiro 1995).

O asilo era composto por uma area denominada sadia, onde era
permitida a circulacdo de funcionarios e visitantes, e outra destinada aos
internados, a qual configurava uma verdadeira cidade com praga de esportes,
cinema, cassinos e todos o0s componentes de sobrevivéncia social,
proporcionando alivio ao confinamento obrigatério. Havia também o parlatério,
local onde os pacientes podiam receber encomendas, mas os visitantes eram
proibidos de aceitar qualquer coisa dos internos. Com essa conduta acreditava-se
nao haver a propagacao da enfermidade (Maurano, 1939a; Camargo, 1942).

No decorrer do tempo, em meados de 1945, os internos, em ato de
revolta e com o propésito de liberdade, destruiram o parlatério e a portaria interna,
possibilitando acesso livre entre as duas areas. Tal fato proporcionou
posteriormente a criagdo do denominado “arco”, existente ainda hoje.

A fundacao do Sanatdério Aymorés veio com o propédsito de desmistificar
a internacao obrigatéria de leprosos, ato configurado mais tarde pela Lei Estadual
520 de 1949 (Marques, 1992).

O tratamento imposto inicialmente para a lepra, antes do advento das

Sulfonas, era constituido basicamente pela aplicagcdo do 6leo de chalmoogra
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(extrato de uma arvore indiana) no curativo de uUlceras, manifestagcdes oculares e
laringeas (Maurano, 1939b; Opromolla, 1977).

A transformagao no Sanat6rio Aymorés ocorreu pelo uso do Promin (4-
4-diamino-difenil-sulfona-N-N-bis glicose sulfonato de so6dio) e outras sulfonas,
que concretizaram na época a terapia mais eficiente contra a lepra,
proporcionando aos doentes internos a possibilidade da cura.

O Promin proporcionou uma evolugdo terapéutica, aumentando o
namero de altas, mas em contrapartida houve o surgimento de doencas
intercorrentes (Opromolla, 1977). Tal fato levou a investigacao de novas drogas.

Foi criado também o atendimento em reabilitagdo seguindo técnicas
modernas que favoreciam a cicatrizagdo das Ulceras, surgindo entdo a
denominada “Sala do Pé Bom”, na qual era iniciada a prevengao de incapacidades
(Opromolla, 1977).

Com o aprimoramento e o crescimento interno, foi instalado o Setor de
Reabilitacdo, onde os pacientes com lesbes de Membros Inferiores (MMII) e
Superiores (MMSS) eram avaliados por Fisiatras, Ortopedistas, Fisioterapeutas,
Terapeutas Ocupacionais e Cirurgides de Mao. Esse atendimento € realizado até
hoje.

Em 19783 todos os sanatérios foram transformados em Hospitais de
Dermatologia Sanitaria. Em meados de 1974, pela Lei 256/74, o Hospital Aymorés
foi denominado “Lauro de Souza Lima” em homenagem ao hansenologista
brasileiro de renome internacional, incentivador das pesquisas sobre hanseniase
(Ninim,1991; Marques,1992).

Dois anos mais tarde, em 1976, o Hospital foi dividido em duas areas:
Area Hospitalar, visando aprimorar o atendimento ao doente hospitalizado
proporcionando a alta o mais precoce possivel; e a Area Social, local em que se
atendia pacientes necessitando de apoio social, favorecendo processos de
amparo. Para tal, foi instalado neste setor um Centro de Saude onde era realizado
atendimento multiprofissional de acordo com a necessidade de cada doente
(Ninim, 1991; Opromolla, 1977).
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Apobs essa divisdo, consta que houve uma consideravel diminuicdo no
nuamero de internacdes. Os pacientes puderam fazer seu tratamento em casa, pois
de acordo com as normas técnicas vigentes, a hanseniase € uma afeccao
considerada pouco contagiosa, uma vez que 80,0% a 90,0% da populacado
mundial apresentam resisténcia natural (Opromolla, 1977).

As pesquisas prosseguiam na imunologia, genética, fisiopatologia,
microbiologia, buscando um meio de inoculag@o para o “Bacilo de Hansen”, e foi
introduzido como animal de inoculacdo o tatu Dasypus novyncyntu (Marques,
1992).

Em 1978 teve inicio o programa de residéncia médica na area de
dermatologia, reconhecida pela Associacao Brasileira de Dermatologia.

Na década de 1980 foi criado o aprimoramento na area de
Enfermagem, Biologia, Servico Social e Psicologia para bolsistas da Fundagao de
Desenvolvimento Administrativo da Secretaria da Saude do Estado de Sdo Paulo
(FUNDAP) e da Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior
(CAPES).

A Organizagao Mundial da Saude (OMS), em 1980, designou o Hospital
Lauro de Souza Lima (HLSL) como Centro de Referéncia em hanseniase e em
1984 o0 Ministério da Saude fez o mesmo (Marques, 1992).

No processo de inovacao do tratamento da hanseniase surgiu a
poliquimioterapia (PQT) que é a associagdo de Rifampicina, Dapsona e
Clofazimina, introduzida em 1986 e expandida para a rede de servicos de saude
em 1991 (Penna,1995). Com esse tratamento os pacientes paucibacilares eram
tratados com seis doses de PQT/OMS em até 9 meses, e os multibacilares com
24 doses em até 36 meses. A poliquimioterapia € mais breve que o tratamento
tradicional preconizado pela Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria (DNDS),
que durava em média dez anos (Bakirtzief, 1994).

Esse tratamento tinha como objetivo reduzir a taxa de prevaléncia,
propondo a meta para a eliminagcdo da doenca. Para que o plano de eliminagao
da hanseniase fosse concretizado pela Coordenacdo Nacional de Dermatologia
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Sanitaria era importante um diagnostico precoce, proporcionando a reducdo do
indice de abandono e a prevencao de incapacidades fisicas (Penna,1995).

Ja em 1989, devido ao trabalho pioneiro e atuacdo como Centro de
Treinamento e Pesquisa oferecendo cursos de Reabilitagdo em Hanseniase,
Prevencédo de Incapacidades e Hansenologia, o Hospital tornou-se ”Instituto de
Pesquisa Lauro de Souza Lima” (ILSL).

Nesta época, houve uma reestruturagdo da Secretaria de Saude, e o
ILSL passou a vincular-se a Coordenadoria de Instituto de Pesquisa, até 23 de
Janeiro de 2005.

Em 24 de Janeiro de 2005, por meio do Decreto n° 49.343 o
Governador Geraldo Alckmin, no uso de suas atribuicbes e de acordo com a
redefinicdo do papel da Secretaria de Saude, estabeleceu que o ILSL estaria sob
comando da Coordenadoria de Controle de Doencas.

Pensando em reorganizar a Secretaria de Saude do Estado de Séao
Paulo, em 1969 o Departamento de Profilaxia da lepra, passou a ser denominado
Divisdo de Hansenologia e Dermatologia Sanitaria (Opromolla, 1977). Os
Sanatérios do Estado, por Leis Estaduais, datadas de 1973, foram entdo
transformados em Hospitais de Dermatologia Sanitaria (Ninin, 1991).

A partir de 1977 houve mudancas do termo Lepra para Hanseniase,
embora tenha sido proposto desde 1967 por autoridades sanitarias e oficialmente
por Decreto Federal em 1970.

1.4. Area fisica do Asilo Col6nia Aymorés

E interessante destacar a divisdo da &rea fisica do Asilo Colénia
Aymorés, descrita por Camargo (1942):

-Zona Sa
o Area administrativa: diretoria, secretaria, arquivos e sala dos

médicos.
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o Area de empregados: solteiros e casados, com 10 quartos,
hall, sala de jantar, copa, cozinha, dispensa, instalagdo sanitaria.

° Casa do administrador

- Zona sa agricola
- Duas casas para empregados, maternidade, horta, pomar e

pocilga.

- Zona intermediaria
- cadeia, manicomio, parlatério, correio, cozinha geral,
almoxarifado, padaria, casa para empregados, garagem, oficina de carpintaria,
marcenaria, serralheria, cabine de forca e luz, reservatério de agua, casa de

bombas.

- Zona Doente
-enfermarias masculina e feminina, destinada os casos mais
avangados; oito pavilhdes tipo Carville, quatro destes destinados ao

atendimento masculino e feminino.
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Foto 1- Carville- ILSL
- refeitério para 600 doentes, pavilhdo de clinica e cirurgia,

lavanderia, cine-teatro, saldo amplo e duas alas laterais onde funcionava a
Caixa Beneficente (organizacdo por formada pelos doentes internados com o
objetivo de defender seus direitos). Existia também: coreto para orquestra, igreja
catélica, protestante, centro espirita, cinco casas simples, 50 casas geminadas,
residéncia do prefeito, restaurante, forno incinerador de lixo, praca de esporte
com arquibancada, campo de futebol, bola ao cesto, atletismo e ainda um

cemitério.

- Zona Industrial

- carpintaria, marcenaria, serralheria, ferraria, funilaria, fabrica de

sabao e, de colchao.
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Foto 2- Fabricas- ILSL

- Zona Comercial
-Bazares diversos, alfaiataria, sapataria, barbearia, dentista,
fotografo...
- Zona rural agricola
-Estabulo, pocilga, horta, pomar, plantacao de
eucaliptos(400.000 pés).

Além dessas estruturas, as avenidas, pragas, pavilhbes e escolas
continham as seguintes denominagdes:

- Avenidas — Sales Gomes Junior, Rodrigo Romeiro, Sado Carlos,
Correio da Noroeste, Adolfo E. Carvalho, Pedro J. Barbosa.

33



oto —Aenda—IS '

Pracas-Enéas de Carvalho Aguiar, Navarro de Andrade, Ademar de
Barros, Nelson de Souza Campos, Dr Jodo Abilio.
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Foto 4- Praga-ILSL

Pavilh6es-Aguiar Pupo, Sales Gomes Junior, Rodrigo Romero,
Marinho Lutz, Lucila Sampaio Novais, Alice Araujo Siqueira. Esta é

uma vista aérea desses pavilhbes na época da internacao
Compulsoria.
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DWIE A Y MORESI=

Escolas - feminina - SantaTerezinha e masculina- Ester Guimaraes

O Departamento Social do Caixa Beneficente apresentavam os

seguintes eventos:

Cinema

Era um espaco localizado no prédio do cassino. A apresentacao de
filmes acontecia trimestralmente os quais, eram fornecidos ao Instituto

gratuitamente e os internados pagavam pregos populares.
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Foto 6- Cassino/Coreto- ILSL
Teatro

No mesmo local do cinema, eram apresentadas pecas teatrais
variadas dramatizadas pelos préprios internados os quais mostravam seu lado

artistico. O grupo era denominado teatral Aymorés.

Bailes
Eram realizados dois bailes por més, num ambiente de conforto e
satisfacdo. Nas datas comemorativas acontecia o Baile de Gala, animado pelo

conjunto Jazz-Band do Asilo Colénia Aymores.
Quermesse

As vezes acontecia a quermesse, para arrecadar fundos para os Caixas

Beneficentes.
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Foto 7- Quermesse- ILSL

Churrasco

Oferecido pelo Caixa Beneficente duas vezes ao ano, 1° de janeiro e 1°
de maio, com animacgao de banda de musica e desafios de conjunto tipico de viola
e sanfona. Esses eventos proporcionam alegria e confraternizacdo para os

internados na Col6nia.

Foto 8- Churrasco-ILSL

Dia do Enfermeiro
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O Caixa Beneficente realizava uma festa para comemorar esse dia,
homenageando os profissionais que prestavam brilhante servico com os
internados do Hospital.

Departamento Esportivo

Ginastica
Nos dias civicos, acontecia apresentacdo de ginastica ritmica,
estimulando a participagdo dos demais internados. Esse trabalho era orientado por

um técnico.

Foto 9- Ginastica masculina-ILSL

As mulheres também praticavam ginasticas, e elas se apresentavam

uniformizadas nos, dias de comemoracao ou data festivas.

Foto 10- Ginastica feminina- ILSL

Futebol
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Na época as quadras de esportes ndao eram muito utilizadas por nao
considerarem dentro das normas da engenharia, e com a posterior normalizacao,

pode tomar impulsos para suas atividades esportivas.

Foto 11- Futebol-ILSL

Bola ao cesto
Muitos participantes disputavam essa atividade, e esta pratica era

muito apreciada pela maioria dos moradores da época.

Departamento Religioso

A comunidade religiosa do Asilo era heterogénea, existindo assim
seguidores de diversas religides como: catélica, protestante e espirita; cada um
seguia a sua crenga livremente. Nessa época existia a Igreja que internamente

apresentava com caracteristica abaixo.
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Foto 12- Igreja- ILSL

Departamento Cultural

Escolas — Eram divididas em ala feminina e masculina, depois de
terminado o curso primario, cada um seguia um oficio existente no préprio Asilo.
Esses oficios como trabalhar nas fabricas existentes, proporcionava oportunidade
de melhor sobrevivéncia e independéncia financeira.

Biblioteca — Na época contava com 1650 volumes e muito freqlentada

por todos 0s moradores, pois era uma maneira buscar informacdes culturais.

Departamento Agricola

Muitas atividades eram desenvolvidas no meio agricola, pois
acreditavam que a natureza poderia contribuir para diminuir as angustias e
tristezas, por estarem confinados neste Hospital, podemos citar algumas dessas
atividades:

Reflorestamento: com muitos pés de eucaliptos, plantados pelos

proprios moradores.
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Foto 13- Eucaliptos- ILSL
Jardins e arvores de ornamentacao: foram plantadas 9.500 arvores

ornamentais como: Jacaranda, Palmeiras, Alecrim de Campinas, Cassias
brasilienses e cercas vivas, as quais serviam de muros entre as casas. As
residéncias nessa época eram cercadas de beleza natural, compondo a harmonia

da fachada das casas como podemos observar a seguir:

L L e

Foto 14-Ornamentacgéo- ILSL

\

Pomar e Horta: existiam 3000 laranjeiras, 1500 mangueiras, 750
bananeiras, entre outras. A terra ndo era de boa qualidade para hortaligas, sendo,
portanto, pouco produzidas.
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Foto 15-Pomar- ILSL

Produzia-se a mandioca e o milho, destinados a suinocultura.

___Foto 16- Milharal-ILSL
Pecuaria

Suinocultura: A criacdo de suinos era de 200 animais e mensalmente

eram abatidos de trés a quatro suinos para que a carne fosse vendida pelo Caixa
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Beneficente aos internados para arrecadar fundos para manter a estrutura de
apoio a Colbnia.

Avicultura: As aves eram destinadas para assados em dias de festa do
Caixa Beneficente e os ovos produzidos eram fornecidos para o Asilo. E todos se
beneficiavam com a criagdo desses animais.

Apicultura: Existia a produgéo de mel para o abastecimento do Asilo.

':'.ir_ll--__l_- ‘ _._""ﬂ. 3

Foto 17-Apicultura- ILSL

Comércio - Industria - Profissoes.

A abertura de casas comerciais era permitida apenas se fossem pagos
impostos ao Caixa Beneficente. Os comércios existentes eram: Bar Progresso,
Bar Vigor, Café Estrela, Café Brasil, Empoério Central, Parque Paulista, Casa
Olinda. Havia, entretanto, a restricado da venda de bebidas alcodlicas. Na verdade
a estrutura era de uma cidade para que dessa forma auxiliasse a adaptacéao dos
internados.

As areas industriais, que possibilitava o aprendizado e
profissionalizagcao dos internados, eram constituidas de fabricas de sabao, doces
e colchdes.

No campo profissional, encontrava-se: Gabinete dentéario, farmacia,
barbearia, atelier fotografico, marcenaria, carpintaria, sapataria, oficinas mecéanica

e elétrica.
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Com esta estrutura é de se notar que a integracdo, sociabilizacao e
dignidade estavam presentes no Asilo Colénia Aymorés.

Jogos

No que se refere ao lazer o Caixa Beneficente proporcionou a
instalagcdo de uma sede de lazer com bilhar, jogo de dama, xadrez e ping-pong.

Além do Caixa Beneficente, foi criada também a Sociedade Sao Vicente
de Paula, que foi fundada pelos doentes, destinada a ministrar conforto fisico e
moral aos internados que se encontravam acamados.

Foram criadas também as Assisténcias Judiciarias, instituidas pelo
Governo do Estado em 22 de marco de 1935 através do decreto 7.022 que:
Instituia Assisténcia Judiciaria aos Hansenianos, fixava as atribuicbes do
procurador da Inspetoria de Profilaxia da Lepra e dava outras providéncias.

Observa-se com tudo isso que a internacdo compulsoria, oferecia uma
estrutura digna de moradia e condigdes de sobrevivéncia, porém a sociedade nao
esqueceu do preconceito e do estigma.
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1.5. A antiga Colbnia, atualmente denominada Area Social do
Instituto Lauro de Souza Lima-Bauru-SP.

No decorrer dos anos e com a desmistificacdo da internacéao
compulséria, muitos internados seguiram seu caminho em busca de seus
familiares, porém alguns permaneceram na Coldnia e outros retornaram devido a
nao adaptacao na sociedade.

Veremos a seguir as poucas estruturas que suportaram o tempo e que
estdo sendo restauradas para reviver as lembrancas do passado, e manter viva
algumas coisas que existiam e que hoje j4 ndo estdo presentes, mas com muito
esforco e dedicacdo, aos poucos estdo sendo reestruturadas para que haja mais
harmonia no ambiente.

Abaixo estd o arco que ainda permanece com sua beleza, abrindo
caminho para a antiga Colonia que hoje é chamada de Area Social do Instituto

Lauro de Souza Lima, onde residem as pessoas que participaram desse estudo.

Foto 18- Arco atual- ILSL

Hoje ja ndo mais existem muitas pragas, no entanto, atualmente o ILSL
preserva a beleza da praga central, que proporciona para os moradores conforto e
tranquilidade.
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Foto 19- Praga atual-

No Coreto existente hoje, notam-se partes destruidas pelo tempo e sem
possibilidade de uso para fins culturais, como apresentacdo de bandas e
conjuntos de musica, o que possibilitaria aos moradores oportunidade de diverséo

e entretenimento. Mas ainda assim, retrata uma idéia do que era no passado.

Foto 20- Igreja e Coreto- ILSL
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Outra reliquia existente é a Igreja com caracteristicas arquitetonicas
preservadas, mas que necessita restauro, o que impossibilita seu uso no
momento.

Foto 21- Igreja atual- ILSL

O antigo cinema, que hoje se transformou em Museu, estd em processo
de restauragdo. O Sr Nivaldo Mercuario, morador da Colénia desde 1954, € o
responsavel pela conservacao desse patriménio, trabalho que faz com muito
carinho e dedicagdo e ao mesmo tempo proporcionando a todos os visitantes um

momento de viajar no tempo com suas histérias.
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Foto 22- Carville- ILSL

As residéncias se mantém conservadas na sua maioria, onde sao

habitadas principalmente por familias;

Foto 23- Casas atuais- ILSL

Neste local vivem em média 20 familias e 16 solteiros moradores das
casas ou dos Carvilles.
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Foto 24- Carville atual-ILSL

As quadras de esporte hoje sdo duas e estdo pouco conservadas e
raramente sdo usadas. O velério Nicolau Grelle existe ha trés anos, com a
proposta de dignificar a partida dos que vivem nesta area. O cemitério é destinado
para o sepultamento daqueles que perderam contato com seus familiares.
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1.6. Conceitos de Qualidade de vida

Atualmente, qualidade de vida (QV) € um tema que vem despertando
interesse na comunidade cientifica e a esse respeito varios conceitos foram
propostos. O Grupo de Qualidade vida da Organizacdo Mundial de Saude a define
como: “a percepgao do individuo da sua posi¢ao na vida, no contexto da cultura e
no sistema de valores nos quais vivem e em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupagbes (WHOQOL GROUP, 1994)”. Nessa
definicao fica implicito que o conceito de qualidade de vida é subjetivo,
multidimensional e que inclui elementos de avaliagdo tanto positivos como
negativos (Fleck et al 1999).

Hoje muito se fala de qualidade de vida, porém € importante ressaltar
que tal preocupacao ja era sentida na década de vinte do século passado, quando
se discutia a forma de suporte governamental para a classe social menos
favorecida. Porém, o termo caiu no esquecimento e voltou a ser redefinido na |l
Guerra Mundial (Diogo, 2002).

Segundo Pais-Ribeiro (2004), qualidade de vida ressurgiu em 1960 pela
Comisséao criada pelo Presidente dos EUA Lyndon Johnson a qual declarou que
“os objetivos do desenvolvimento ndo podiam ser medidos por meio do balanco
dos bancos, sé podiam ser medidos por meio da Qualidade de vida que
proporcionariam as pessoas”.

Seidl e Zannon (2004) abordaram a evolugao histérica do conceito da
QV na é&rea da saude preocupando-se com as enfermidades e intervencdes. No
entanto, devido muitas definicdes, citam que na década de 90 os conceitos aos
poucos se consolidaram e dois itens importantes foram inclusos: subjetividade e
multimensionalidade. A subjetividade estabelece uma relacdo da situacdo da
pessoa na sua QV, e multidimensionalidade significa construir aos poucos, ser
reconhecida pelas diferentes dimensdes. Além disso, concluiram que o
desenvolvimento das avaliagbes de QV tem contemplado também a
interdisciplinaridade, possibilitando a contribuicdo nas diferentes areas do

conhecimento.
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Em 2005, Pereira; Cotta; Franceschini; Ribeiro referem que a QV
proporciona enfoque nos aspectos multidimensionais, e esse esta voltado a
saude, pois assim, os individuos podem ser capazes de viver bem.

Segundo Paschoal (2000), o fenbmeno qualidade de vida consta de
dimensoes: fisica, psicoldgica e social, e cada uma comportando varios aspectos,
entre eles a saude e a capacidade funcional.

Por outro lado, Gonzales (1998) destaca que para construir o conceito
de qualidade de vida, a satisfacdo no trabalho é um dos fatores fundamentais,
porque faz parte da vida e apresenta relagdo de valorizagao social, refletindo no
grau de satisfacao familiar, amorosa, social, ambiental e coletiva.

Beck et al (1999) definiram qualidade de vida como um termo existente
antes de Aristételes, estando relacionado a “felicidade e virtude”, que uma vez
alcangadas propiciam ao individuo boa vida, bem estar, aspiracéo e satisfacao.

Perdicaris (2001) interpreta a qualidade de vida sobre um prisma
subjetivo, sugerindo estabelecer paradmetros quantitativos, que expressem o
subjetivismo do bem-estar, felicidade, amor, prazer, buscando a realizagcédo
pessoal. O maior desafio, para ele, é contextualizar qualidade de vida de forma
ampla e genérica, mediante numeros ou indicadores que possam refletir a
complexidade do termo.

Segre, Ferraz (1997) afirma ser irreal o conceito de saude da OMS que
€ a auséncia de doenca com perfeito bem estar fisico, mental e social. E considera
relevante o profissional da salde com o seu conhecimento técnico cientifico e o
posicionamento do paciente envolvido no tratamento aceitando ou ndo a conduta
proposta pelo profissional. Segundo os autores supracitados somente desta forma
havera sucesso no tratamento.

Minayo et al (2000) estabeleceram relagdes variadas entre saude e
qualidade de vida, pois enfatizam em sua reflexdo que QV é muito usada para
incorporar aos enfermos indicativos de que sua lesdao pode ser melhorada.
Também se referem a essa relagdo como uma abertura para que as politicas
publicas e movimentos sociais se posicionem, aceitando a QV como sendo

condicoes de vida.
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Padilla, Stromborg (1997) sugerem que a abordagem da pesquisa em
qualidade de vida seja prospectiva, ou seja, os dados devem ser coletados desde
o diagnostico até o periodo pés-tratamento. Porém, este processo apresenta
limitacbes como o alto custo, longo periodo para coleta de dados e desgaste do
paciente, mas esta sugestao deveria ser aventada, pois seria diferente dos demais
estudos.

A American Thoracic Society (ATS) descreve qualidade de vida como:
“a satisfacao e/ ou felicidade com a vida frente aos dominios considerados
importantes pelo individuo, além da relacdo entre 0 que € desejado e 0 que é
alcancado ou alcancavel” (Dourado et al., 2004).

Para Costa e Silva (2004), a expressao qualidade de vida é a
valorizacdo do humano e a comparagdo com a saude, introduzindo a concepgao
de prevengao e promogao da saude.

Brasil (2001) afirma que “qualidade de vida tem tido importancia
significativa nas decisbes de manter ou suspender tratamentos. Estes s&o
avaliados em termos de custo/ beneficio a partir de indicadores da qualidade dos
resultados, os quais, por conseqiéncia, sdo também usados como critérios de
avaliacao da qualidade dos cuidados de saude”.

Bittencourt et al (2004) a intervencao terapéutica é uma forte aliada na
busca de um grau de satisfacdo do tratamento e da reabilitacdo. No estudo dos
autores com transplantados renais foi observado que a aplicacdo do WHOQOL-
bref apresentou respostas positivas que com acdes preventivas favorecendo a
Qv.

Segundo Nordenfelt (2000) a “qualidade de vida tem dimensdes fisicas,
mentais, sociais e existenciais. Variaveis importantes nesta conexao incluem, por
exemplo, incapacidade para mover-se, vestir-se, comer e beber desprovido de
auxilio comunicar-se com outros por meio da escrita e da fala (refere-se ao
deficiente fisico), engajamento no trabalho e/ ou atividade e no lazer, ter relacao
sociais viaveis, sono satisfatério e a capacidade e oportunidade para atividade

sexual”.
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Para Morreim (1992) qualidade de vida esta relacionada com aquilo que
a pessoa julga ser e renova cada vez que muda seu pensamento, considerando
ainda que se apresenta dinamica, variando de acordo com o momento de vida
pelo qual a pessoa passa.

Segundo Finkler (1994) os insumos psicoldgicos basicos da democracia
como respeito, amor, iniciativa, cooperacao, solidariedade e justica constituem os
humos indispensaveis para que a qualidade de vida possa desenvolver-se.

A qualidade de vida esta diretamente relacionada a capacidade
individual de proporcionar equilibrio adequado entre as diversas dimensdes (amor,
familia, trabalho, amizade, religido, dinheiro, lazer, saude, entre outros), a fim de
se ter uma vida tranquila.

Portanto, equilibrio e tranquilidade sdo as palavras-chaves para melhor
qualidade de vida. O principal para que isto acontega é adquirir uma nova atitude
diante da necessidade de sobreviver por inteiro, e assim, atingir o
desenvolvimento com estilo de vida saudavel e responsavel (Néri, 1995).

A Organizacao Mundial da Saude define a qualidade de vida na velhice
como: “manter a saude, no seu maior nivel possivel em todos os aspectos da vida
humana: fisico, social, psiquico e espiritual”’. Nao devemos considerar que o idoso
esta relacionado a doenca, pelo contrario, ele deve buscar o prazer de se sentir
uatil, feliz e com o corpo saudavel. Pode-se considerar que o0s idosos nao
apresentam a vivacidade de anos atras, porém estdo ricos de conhecimentos
adquiridos através das experiéncias vividas (Santos et al; 2004).

Estudando a relagdo da qualidade de vida e Terapia Ocupacional no
idoso, Santos ainda destaca a importancia de se propiciar meios de reduzir
prejuizo no seu desempenho, resgatando seus potenciais através de recursos
terapéuticos direcionados, integrando-o a sociedade e apresentando disposicao,
interesse para viver cada dia com satisfacéo (Santos et al; 2004).

Falivene (1997) interpreta qualidade de vida no seu aspecto politico,
referindo-se aos governantes como responsaveis pela elaboracdo de propostas:
garantir empregos, elevar niveis salariais, estender e melhorar a rede de servigos

publicos e equipamentos de uso coletivo, assim como redistribuir 0os recursos
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arrecadados via imposto na forma de beneficios prestados a populacdo mais
carente. A¢oes essas que elevariam a qualidade de vida das pessoas.

Jordao (1992) relata que a eliminacdo ou reducdo de desastres,
acidentes, riscos ecolégicos e o controle da poluicdo industrial favorece a
qualidade de vida dos operérios, dos consumidores e da sociedade.

Rocha et al. (2000) consideram que qualidade de vida de uma cidade é
medida pela inter-relacao das avaliagbes determinadas pelos seus habitantes e as
relacées da organizagao estrutural que visa o bom funcionamento, proporcionando
individualmente uma vida digna.

Dentro da abordagem acima, a analise da qualidade de vida foi
relacionada ao bem-estar obtido pelas pessoas, considerando aspectos ligados a
educagao, treinamento, saude, habitacdo, meio ambiente e alimentacdo. E até
mesmo 0 processo econdmico, que propicia melhora de vida nas gestdes publicas
(IPEA, PNUD, IBGE;1998).

Lawton (1991) relaciona a qualidade de vida com um modelo que inclui:
condicdes ambientais (0 ambiente em que vive deve proporcionar condi¢coes
adequadas); competéncia comportamental (como se comporta frente as situacoes
distintas); qualidade de vida refletida (a valorizagao dos aspectos fisicos, sociais e
a eficacia das acdes nesse ambiente); bem-estar subjetivo (a satisfacdo da sua
propria vida). O autor assim conceitua qualidade de vida com a avaliagao
multidimensional referenciada a critérios soécio-normativos e intrapessoais, a
respeito das relagbes atuais e passadas, prospectivas entre individuos maduros
ou idosos € o meio ambiente. Considera ainda que avaliar e conceituar a
qualidade de vida é um papel dificil, dada a complexidade e quantidade das
variaveis envolvidas.

Ao se referir a qualidade de vida deve-se considerar a longevidade,
uma vez que hoje em dia vivendo muito mais, as pessoas buscam processos de
autonomia, independéncia, boa saude e desempenho social, permanecendo ativos
e desfrutando da auto-estima (Paschoal, 2000).

O individuo e a sociedade alvejam alcancar sobrevida maior com

melhor qualidade de vida, em que cada ano seja digno e significativo. Deve-se
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considerar que este processo esta associado ao desenvolvimento dos aspectos
genético-bioldgico, psicoldgico e sécio-cultural (Diogo, 2002).

Autores como Bowling (1995); Farquhar (1995) relataram que no mundo
ocidental o sucesso pessoal e do pais estdo relacionados ao progresso
econdmico, devido as condicdes de subsisténcia, porém, os aspectos
soéciopoliticos avaliados e pesquisados se identificaram como que o individuo se
sentiria, no modelo criado.

Viek (2003) faz mengdo a qualidade de vida presente nos paises
ocidentais que, banhados de riquezas e tecnologia, apresentam crescimento e
desenvolvimento acelerado, ao contrario dos paises menos industrializados e
pobres, 0s quais anseiam por crescerem, possibilitando seguranga e oportunidade
a seus habitantes.

Todavia, para alcangarem tais objetivos os paises menos desenvolvidos
necessitam de planejamento ambiental e coletivo, além de modificarem padrdes
de comportamento humano nos diferentes setores para garantir a melhora na
qualidade de vida.

A qualidade de vida esta intimamente associada as politicas de
desenvolvimento que por sua vez dependem de solugcbes técnicas, avangos
tecnolégicos e tendéncias financeiras, tudo em um contexto mundial. Nos dias de
hoje, os paises nao podem estabelecer politicas desenvolvimentistas sem
examinar devidamente o panorama global (Martine, 1992).

Paralelo a estas ocorréncias houve interesse quanto ao cuidado médico
a saude do individuo, melhorando assim a qualidade de vida (Musschenga 1997,
Wood-Dauphinee, 1999).

A promocgao de saude € o processo de capacitacdo da comunidade
para atuar na melhoria da qualidade de vida e saude, incluindo maior participacao
no controle desse processo (WHO, 1986).

Diante da relacdo qualidade de vida e meio ambiente, & importante
considerar que ela esté diretamente relacionada com a vida existencial e biologica,
envolvendo animais e plantas, evitando suas extingdes (Cidrao, 1996).
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O estudo de Souza L; Galante H; Figueiredo D (2003) apontou a
relacdo do Programa Saude da Familia (PSF) e Qualidade de vida. O que se
observou € que, além da equipe do programa, a comunidade também esta ligada
nas agdes propostas, e tudo tem influenciado na QV. Concluiu-se que o PSF ajuda
a promover a QV e o bem-estar individual e coletivo, protegendo e recuperando a
saude.

Foram citados muitos autores com diferentes conceitos de qualidade de
vida. O momento nos faz refletir que na atualidade a populacdo em geral esta
buscando formas de vida melhor, esse objetivo estd se tornando um hébito
mundial das diversas culturas, abrangendo esferas de vida, social , psicolégica,
meio ambiente, fisica, e contudo, observamos também que os seres humanos
buscam inserir alguns conceitos como metas para que consigam melhorar a sua
Qualidade de vida.

Uma vez avaliando os inumeros conceitos de QV, a autora desse
trabalho classifica o conceito de QV em tudo aquilo que cada um quer buscar para
a sua vida. O estar bem com vocé mesma, o querer estar bem, o viver cada
minuto buscando melhorar sempre sua saude fisica, mental e aprendendo a cada

momento que o importante é ser feliz com pequenas coisas conquistadas.
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1.7. Instrumentos de Qualidade de Vida

Instrumentos foram desenvolvidos para avaliar a qualidade de vida,
possibilitando identificar situacdes que necessitem de intervencbes para manté-la
ou melhora-la. Através desses instrumentos, muito ja foi realizado na area da
saude. A seguir, citaremos o instrumento utilizado pela OMS para avaliar a
qualidade de vida, o WHOQOL.

WHOQOL-100

Fleck et al. (1999) mostram que a OMS elaborou um instrumento para
avaliar a qualidade de vida dentro de uma perspectiva transcultural. O que se sabe
€ que o instrumento de avaliacdo da OMS (WHOQOL-100) esta disponivel em 20
idiomas. O WHOQOL-100 possui seis dominios (psicolégico, fisico, nivel de
independéncia, relagbes sociais, ambientes e espiritualidade). Cada dominio é
constituido por facetas que sdo avaliadas por quatro questdes. O instrumento é
composto por 24 facetas especificas que mostraremos a seguir e em geral inclui
questdes de avaliacao global de qualidade de vida.

Dominios e facetas do Instrumento de Avaliacdo de qualidade de vida
da OMS (WHOQOL)

Dominio 1- fisico

1-Dor e desconforto
2-Energia e fadiga

3-Sono e repouso

Dominio 2- psicolégico
4-Sentimentos positivos
5-Pensar, aprender, memoria e concentragao.
6-Auto-estima

7-Imagem corporal e aparéncia

8-Sentimentos negativos
Dominio 3- nivel de independéncia
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9-Mobilidade

10-Atividade da vida cotidiana

11-Dependéncia de medicacao ou de tratamentos
12-Capacidade de trabalho

Dominio 4- relacoes sociais
13 Relagdes Pessoais

14-Suporte (Apoio) Social
15-Atividade Sexual

Dominio 5- ambiente

16-Seguranca fisica

17-Ambiente no lar

18-Recursos financeiros

19-Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade
20-Oportunidades de adquirir novas informagées e habilidades
21-Participacao em e oportunidade de recreacao/ lazer
22-Ambiente fisico: (poluicdo/ ruido/ transito/ clima)

23-Transporte

Dominio 6- aspectos espirituais/ religiao/ crencas pessoais

24-espiritualidade/ religido/ crengas pessoais
Conforme citado por Fleck et al. (1999) o estudo que foi realizado
refere-se ao teste de campo da versao em portugués do Instrumento de Avaliagao
de Qualidade de vida da Organizagdo Mundial de Saude, versao integral com 100
questdées (WHOQOL-100). A amostra se deu nas diferentes especialidades
atendida no Hospital das Clinicas de Porto Alegre RS, bem como diferentes
regimes de atendimento (ambulatorial e internado). Foram realizadas eventuais

comparagdes no estudo para que fossem obtidas as caracteristicas de validade
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discriminante do instrumento. N&o foi objetivo do estudo testar as diferencas entre
sub populacdes de pacientes.

As caracteristicas psicométricas do WHOQOL-100 preencheram
critérios de consisténcias internos, validade discriminante (comparacédo do escore
médio de cada um dos seis dominios entre o grupo de pacientes); validade
concorrente (coeficientes de correlacao significativos, sendo que a correlagao é
inversa na medida em que o escore maior, na medida de qualidade de vida, indica
uma “melhor qualidade de vida”); validade de conteudos basicos em uma
avaliag&o preliminar.

O WHOQOL-100 no teste de campo apresentou boa consisténcia
interna, quer se tome as 100 questdes ou as 24 facetas, ou ainda os seis
dominios. O estudo realizado concluiu que o instrumento apresentou
caracteristicas satisfatorias, mas a aplicagao inicial do instrumento esta longe de
responder as inumeras questbes referentes a aplicagcdo de um instrumento de
avaliagéo de qualidade de vida no meio brasileiro. Variaveis culturais e regionais,
diferencas socioculturais e peculiaridades de algumas situagées especificas
merecem ser estudada em profundidade para que esse instrumento possa ter a
abrangéncia que ele se propde. No entanto, afirmam Fleck et al. (1999) que a
metodologia utilizada para o desenvolvimento do instrumento em sua versdo em
portugués tem um papel importante no estudo da qualidade de vida no Brasil,
além de possibilitar comparacées com dados de outros paises.

WHOQOL-bref

O grupo de qualidade de vida da OMS, sentindo a necessidade de um
instrumento que fosse de rapida aplicacao, elaborou uma versado abreviada do
WHOQOL-100, o WHOQOL-bref, que consta de 26 questdes, sendo duas gerais
de Qualidade de vida e as 24 demais representando cada uma das facetas que

compde o instrumento original.
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Dominios e facetas do WHOQOL-bref:
Dominio 1- fisico

1-  Dor e desconforto

2-  Energia e fadiga

3-  Sono e repouso

9-  Mobilidade

10- Atividades da vida cotidiana

11- Dependéncia de medicag&o ou de tratamentos
12- Capacidade de trabalho

Dominio 2- psicolégico

4-  Sentimentos positivos

5-  Pensar, aprender, meméria e concentragao.
6-  Auto estima

7-  Imagem corporal e aparéncia

8-  Sentimentos negativos

24- Espiritualidade, religiao, crencas pessoais.

Dominio 3- relacoes sociais

13- Relagbes pessoais
14-  Suporte (apoio) social
15-  Atividade sexual

Dominio 4- meio Ambiente

16- Seguranca fisica e protecao
17-  Ambiente do lar

18- Recursos financeiros
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19- Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e
qualidade
20- Oportunidade de adquirir novas informacdes e
habilidades
21- Participacdo em e oportunidade de recreagao / lazer
22- Ambiente fisico (poluicao / ruido/ transito/ clima)
23- Transporte
A versao abreviada foi obtida por meio de teste de campo de 20 centros
em 18 paises diferentes. O critério de sele¢do das questbes foi tanto psicométrico
quanto conceitual. Em relacdo ao nivel conceitual foi definido pelo grupo de
qualidade de vida da OMS que a caracteristica do Instrumento original (WHOQOL-
100) fosse preservada, assim cada faceta que compée o WHOQOL-100 deveria

ser representado por uma questao.

No nivel psicométrico foram selecionadas as questdes que mais
altamente se correlacionassem com o escore total do WHOQOL-100, calculado
pela média de todas as facetas. Apds o ajustamento desta etapa, os itens
selecionados foram examinados por um painel de peritos para estabelecer se

representavam conceitualmente cada dominio de onde as facetas provinham.

Dos 24 itens selecionados seis foram substituidos por questées que
definissem melhor a faceta correspondente. Trés itens do dominio meio ambiente
foram substituidos por estarem correlacionados com o dominio psicolégico. Os

outros trés itens foram substituidos por explicarem melhor a faceta em questao.

Para que o WHOQOL-bref adquirisse os dominios realizou-se andlise
fatorial confirmatéria, sendo composto pelos dominios: fisico, psicolégico, relacoes

social e meio ambiente.

Para obter a validacdao deste instrumento no Brasil foi realizada a
aplicacao do teste de campo em uma amostra de pacientes de Porto Alegre-RS.

WHOQOL-DST/AIDS

Na preocupagédo de avaliar a QV em HIV / AIDS foram identificadas
cinco areas prioritarias para o desenvolvimento de médulos em cada pais: nas
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doencas cronicas, pessoas que cuidam de doentes terminais, pessoas vivendo em
stress constante, pessoas com dificuldade de comunicacéo e criangas. O primeiro
momento dessa analise alguns fatores foram ponderados como: rejei¢cao social, a
culpa sobre a sobrecarga, impacto na sexualidade, medo de infectar entre outros
aspectos. O teste de campo foi realizado (Brasil, Zambia, Zimbabue, india,

Australia e Tailandia), e os dados estao em processo de analise (Fleck, 2000b).

WHOQOL-OLD

Na realidade a OMS também estava preocupada em aplicar um
instrumento que avaliasse a QV das pessoas idosas, e que contemplasse uma
perspectiva transcultural e multidimensional, com abrangéncia em aspectos
positivos e negativos da QV do idoso. Dezesseis paises integraram-se ao grupo
WHOQOL, dentre eles o Brasil para projetar o WHOQOL - OLD apresentando dois
objetivos principais: desenvolver um instrumento de avaliacdo em QV em adultos
idosos tendo a QV como mediadora dos adultos mais jovens (WHOQOL-100),
publicada na versao original em 1998 e em portugués em 1999; utilizar o
WHOQOL-OLD em um projeto transcultural inovador comparando o
envelhecimento doente e o saudavel. Foram realizados cinco grupos focais,
atendendo as exigéncias padronizadas internacionalmente pelo WHOQOL-Group
(1995). Na verdade esse é apenas um projeto para descrever um método
qualitativo especifico de investigacdo e que certamente observa-se a necessidade
de adicionar itens observados nos grupos focais estabelecidos no projeto
(Fleck,Chachamovick, Trentini,2003).

WHOQOL-SRPB-Desenvolvimento do WHOQOL, modulo
espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais.

Muitos sdo os questionamentos referentes a religiosidade no ambito
mundial e muito se pergunta como medir a religiosidade pela sua complexidade. A
OMS buscando uma maneira de estudar a pratica religiosa em diferentes culturas,
introduziu no instrumento de avaliaggo de QV (WHOQOL-100) um dominio
composto por quatro questdes, que foi assim denominado de WHOQOL-SRPB
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com um médulo de “espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais”. Para esse
estudo foram recrutados 142 individuos com caracteristicas religiosas diferentes e
individuos doentes. Foi evidenciada a relacdo de espiritualidade na vida dos
doentes (Fleck et al. 2003).

Pais-Ribeiro (2004) refere que o pesquisador deve ter bom senso para
mensurar um instrumento que inclua dominios que se deseja avaliar e que
responda aos objetivos preestabelecidos no seu estudo, além de considerar a
confiabilidade do instrumento.

Além dos instrumentos da OMS, existem muitos outros e a seguir

citaremos alguns deles:

The Karnofsky Performance Status Scale (KPS)

Segundo a literatura, em 1948, o Dr. Karnofsky, criou a primeira escala
para medir QV. Esse instrumento foi utilizado para pacientes com céncer, baseado
em observacdes das funcdes do paciente, mas seu uso tem sido utilizado para
outras enfermidades e é uma escala aceita pelos médicos, pois observa o estado
funcional e referencia a enfermidade. Sua vantagem é ser uma escala genérica e
a desvantagem é avaliar apenas o estado funcional, sem medir outras

caracteristicas da QV (Velarde Jurado; Avila-Figueiroa, 2002)

Escala de qualidade de vida de Flanagan

A qualidade de vida para Flanagan pode ser medida por uma escala
psicométrica de natureza ordinal, e em sua aplicacao obtém-se respostas em 15
itens agrupados em cinco dimensdes. Lentz et al. (2000), aplicou essa escala em
profissionais de Enfermagem, da area de DST/AIDS e Unidade de Terapia
Intensiva (UTI) neonatal, respectivamente de Santa Catarina e do Rio Grande do
Sul, analisando aspectos como: bem-estar fisico, material, relacionamento
pessoal, atividades sociais, comunitarias e civicas, desenvolvimento pessoal,

realizacao e recreagao. O resultado destacou a relacdo com outras pessoas e 0
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fato de ter e criar filhos. O escore menos significativo estava relacionado com as
atividades de interesse publico.

Quality of Life (HAT-Qol)

Diante de tantos instrumentos existentes para avaliar a QV e a
preocupacdo em enfocar pessoas com HIV/ AIDS, foi desenvolvido um
instrumento especifico para esta enfermidade. Quality of Life (HAT-QoL) que
apresenta 42 questdes, divididas em 9 dominios: atividade geral; atividade sexual;
preocupacao com a infeccado; com a saude; financeira; conscientizacdo sobre HIV;
satisfacdo com a vida; questdes relativas a medicacao; confiangca no médico.

Esse instrumento HAT-QoL, submetido a traducao e retrotraducéo,
revelou alteragdes na qualidade de vida das mulheres entrevistadas, quanto aos
aspectos financeiros e sociais. Esse estudo evidenciou que o instrumento € Uutil
para portadores de HIV e, mesmo sendo originario de uma outra cultura, sua
aplicacao obteve resultados parecidos com os da literatura internacional (Galvao
et al. 2004).

Elderly Assessment System (sistema de avaliacao dos idosos)-
EASY Care

Esse instrumento ainda nao é utilizado no Brasil por nao ser validado;
sua caracteristica é avaliar a qualidade de vida multidimensionalmente. Foi
desenvolvido para avaliar idoso, a partir de 75 anos, em nivel social e de satde. E
um instrumento extenso contendo nove apostilas (Philp, 1997; Sousa et al. 2003)

The Short Form Health Survey Questionnarie-SF-36

O MOS SF-36 (Medical Outcomes Study-Short Form 36) é um
instrumento de avaliacdo de qualidade da vida, de facil administracdo e
compreensao, tendo a vantagem de nao ser extenso. Formado por 36 itens,
englobados em oito escalas: capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado
geral da saude, vitalidade, aspecto sociais, aspectos emocionais e saude mental.
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E um instrumento validado e muito utilizado no Brasil, principalmente para avaliar

a QV dos individuos com Artrite Reumatoéide (Ciconelli et al,1999).

The Medical Outcomes Study Short- Form General Health Survery:
SF-20

Esse instrumento, originado do MOS, é composto por 20 itens que
representam seis dominios de QV: fisica, capacidade funcional, social, percepgdes
da saude, dor e mental. Para se medir, faz-se a transformacao em intervalo de 0 a
100, com os valores altos indicando melhor salude, exceto para o dominio dor
corporal. A base do instrumento no dominio fisico é realizada com entrevistas
presenciais e as demais escalas sdo partes de um questionario postal (Kempen et
al. 1999).

The Medical outcomes Study Short-Form Health Survery: SF-12

E um instrumento abreviado do SF-36, medindo a QV relacionada a
saude por meio de 12 itens, envolvendo dez areas: sumario fisico (PCS-Physical
Component Sumary Score,) sumario mental (MCS-Mental Component Summary
Score) e mais oito areas: avaliacbes da saude em geral, dimensao fisica,
limitacdes e dor, limitacbes mentais, vitalidade, funcdo social e saide mental,
sendo que o intervalo varia de 0 ( pior QV) a 100 ( melhor QV), (Jackobsson et al,
2004)

Kidney Disease and Quality of Life Short Form (KDQOL-SF)

O instrumento especifico para avaliar a doenca renal crénica terminal é
o KDQOL-SF, auto-aplicavel com 80 itens divididos em 19 escalas, tendo um
tempo de aplicacdo de aproximadamente 16 minutos. Esse instrumento inclui o
MOS-36 item short-form health survery (SF-36), que é composto por 36 itens
acrescidos por mais 44 itens sobre doencas renais: limitagbes causadas por
problemas de saude fisica, limitacbes causadas por problemas de saude
emocional, funcionamento social, saude mental, dor, vitalidade, percepcbes da

saude atual comparado com ha um ano atrds, sintomas e problemas, efeitos da
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doenca renal sobre a vida diaria, sobrecarga imposta pela doenga renal,
condicOes de trabalho, fungdo cognitiva, qualidade das interagdes sociais, funcao
sexual, sono, suporte social, estimulo da equipe da didlise, satisfacdo do paciente
(Duarte et al,2003)

Auto Questionnarie Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI)

Auto Questionnarie Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI) é constituido
de 26 questbes ou dominios abrangendo as seguintes relagdes: familiares,
sociais, atividades, saude, funcbes corporais e superacdo, e 18 questdes
relacionadas com fungdes escola, médico, alimentagdo, familia, lazer e autonomia
(Barreire et al., 2003).

Questionario do Hospital Saint George na Doenca Respiratoria
(SGRQ)

Souza, Jardim, Jones (2000), preocupados em verificar no Brasil a QV
dos pacientes com doenga pulmonar obstrutiva crénica (DPOC), utilizaram o
instrumento Questionario do Hospital Saint George na Doenca Respiratoria
(SGRQ), que é composto por trés componentes: sintomas (desconforto por
sintomas respiratérios); impacto (avalia o impacto global nas atividades de vida
diaria e bem-estar do paciente), atividades (avalia alteragdes da atividade fisica).
A conclusao da pesquisa no Brasil € que o instrumento é valido e fidedigno para
medir QV em portadores de DPOC.

Um outro estudo utilizando esse instrumento foi realizado por Dourado
et al. (2004), os quais observaram que na DPOC sdo inumeros os
comprometimentos como ansiedade, depressao, alteracdo nutricional, tosse,

fatores esses que influenciam na qualidade de vida.

Quality of Life Core Questionnarie (QLQ-C30) da Organizacao
Européia de Pesquisa e Tratamento do cancer.
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O Quality of Life Core Questionnarie (QLQ-C30) da Organizagao
Européia de Pesquisa e Tratamento do cancer é constituido por cinco escalas
funcionais: (1-atividades diarias, 2-lazer e ocupacéao, 3-cognitivo, 4-emocional e
social, 5- escala de QV global), trés escalas de sintomas: (1-fadiga, 2-nausea e
vémito, 3-dor) e seis itens individuais (1-diminuicdo respiratoria, 2-reducdo de
apetite, 3-distarbio do sono, 4-constipacao, 5-diarréia e 6-dificuldade funcional).
Foi realizados um estudo aplicando este instrumento em laringectomizados totais
e parciais, e os resultados obtidos mostram que houve uma piora na qualidade de
vida em ambos os grupos (Braz et al. 2005).

Instrumento de Nothinghan

O Perfil de Saude de Nothinghan (PSN) é um questionario auto-
administravel, composto por 38 itens, relacionado com incapacidade descrita pela
OMS, com respostas (sim e ndo) estruturadas em seis categorias: dor, reacdes

emocionais, sono, interagcao social e habilidades fisicas (Teixeira et al., 2004).

indice de Desenvolvimento Humano (IDH)

Esse é o instrumento elaborado para medir QV, preconizado pelo
Programa das Nagdes Unidas para o Desenvolvimento Humano (PNUD) em 1999,
que tem a finalidade de avaliar os aspectos econémicos como nivel de renda,
produto interno bruto (PIB) e nivel de emprego, além de considerar trés elementos
como: renda, saude e educacgao (Minayo et al. 2000).

indice de Condigdes de Vida (ICV)

Outro instrumento utilizado para avaliar QV € o ICV, mais sofisticado e
composto por 20 indicadores em cinco dimensdes que sao: renda, educacéo,
infancia, habitacao, longevidade. No entanto esse instrumento € passivel de
medicdo, podendo ser conceituado na relagdo com a equidade social e a
capacidade de desenvolvimento intelectual, proporcionando reinvidicacdo de
determinada populacédo (Minayo et al., 2000).
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indice de Qualidade de vida (IQV)

E considerado um denominador para a qualidade de vida, criado pela
Folha de Sao Paulo (1999), incluindo nove fatores a serem avaliados: trabalho,
seguranga, moradia, servicos de saude, dinheiro, estudo, qualidade de ar, lazer,
servico de transporte. Esse instrumento € avaliado pelo ponto de vista de
satisfacao, insatisfacao e péssimo, em intervalo de 0 a 10, sendo dividido para a
sua analise, em renda estimada, escolaridade, categoria social, sexo e faixa etaria
(Minayo et al. 2000).
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1.2. Objetivo
Identificar a Qualidade de vida de um grupo de pessoas que foram

afetados pela Hanseniase, residentes na area Social do Instituto Lauro de
Souza Lima, Bauru, SP.
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2. MATERIAL E METODO

2.1. Tipo de estudo: exploratorio descritivo transversal.

2.2. Campo de Estudo:

O estudo foi realizado na Area Social do Instituto Lauro de Souza Lima,
Bauru, Sdo Paulo, local onde vivem as pessoas que foram afetadas pela
hanseniase, tiveram alta e ndo quiseram ou ndo puderam ir morar em outro local.

Essa area social hoje € constituida por 31 residéncias, divididas em
varanda, sala, dois quartos, cozinha, lavanderia de aproximadamente 32 mts2. A
maioria das casas apresenta boa conservagdo, cada morador pode fazer a
manutencdo e reformas que convier, de acordo com suas condicbes. Ha
residéncias onde vivem solteiros com a proposta de conserva-las e outras casas
habitadas por familias constituidas, na média com mais de 30 anos vivendo ali.

Sao chamados de Carvilles os alojamentos apropriados para solteiros.
Neste de 10 quartos vivem dois solteiros, e no outro de oito quartos vivem quatro
solteiros.

Todos os residentes tém estrutura para sua alimentacao, sao atendidos
no refeitério, podem fazer trés refeicdes diarias: café da manha, almogo e jantar.
Os mesmos podem alimentar-se no proéprio refeitério ou buscar o alimento com
sua marmita e se alimentar em sua casa. Atualmente apenas oito dos moradores
tomam suas refei¢des no refeitério, os demais levam para sua casa.

Ha um ambulatério que proporciona atendimento médico para os
moradores e toda a estrutura para suas necessidades clinicas dentro do perfil da
area de abrangéncia do Instituto, como Fisiatria, Dermatologia, Reumatologia,
Clinica Médica, Enfermagem, Fisioterapia, Terapia Ocupacional, Servico Social,
Psicologia, e servicos da Oficina Ortopédica. Toda estrutura fisica mencionada
vem, de certa forma, contribuir para a promo¢ao da saude. Percebe-se que esse

espaco, na verdade, é preenchido com a satisfacdo de cada morador, pois néo
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encontrardo fora desse ambiente outro local onde terdo toda estrutura e apoio al
oferecido.

2.3. Populacao e Amostra:

A populacido que reside na Area Social é constituida por 42 pessoas,
que receberam alta do tratamento de hanseniase e , sendo 12 do sexo feminino e
30 do sexo masculino. A amostra constou de 36 pessoas, pois seis se recusaram
a participar. Nessa amostra consta de 25 do sexo masculino com idade que varia
entre 52 e 83 anos e 11 do sexo feminino, na faixa etaria de 38 a 81 anos. Dos

que nao quiseram participar da pesquisa cinco eram homens e uma, mulher.

2.4. Instrumento de coleta de dados:

Nesse estudo foram utilizados dois instrumentos de coleta de dados:
um questiondrio para caracterizar a amostra, e outro para avaliar a qualidade de
vida. O primeiro continha o nome, nivel de escolaridade, religido, nacionalidade,
ocupagao atual e ocupacao anterior, renda familiar, tempo de moradia, sexo,
idade, estado civil, filhos, procedéncia Estas informagdes foram fornecidas pelos
entrevistados no momento da coleta de dados e o grau de incapacidade
identificado por meio do levantamento de prontuarios dos moradores que
aceitaram participar do estudo(Apéndice 1).

O grau de incapacidade é preconizado pelo Ministério da Saude como
sendo o grau com variacao de 0 a 2 para o olho, méo e pé. Os sinais e sintomas
do “grau 0” do olho, m&o e pé sao caracterizados por nenhum problema devido a
hanseniase; o Grau 1 é definido por diminuicdo ou perda da sensibilidade, o Grau
2 (olho) apresenta; Lagoftalmo (incapacidade de ocluir os olhos),ectrépio
(desabamento da palpebra inferior= eversao), triquiase (cilios invertidos para

dentro do olho), opacidade corneana central, acuidade visual menor que 0,1 ou
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ndo contar dedos a 6 metros. Para a mao o “Grau 2” é caracterizado por lesdes
traumaticas, garras, reabsor¢do, mao caida, contratura: e no pé pode observar
ulceras troficas e lesbes traumaticas, garra dos artelhos, pé caido, reabsorcgao,
contratura( Apéndice 2).

O outro questionario utilizado para avaliagdo da qualidade de vida, foi
proposto pela Organizacdo Mundial da Saude e validado pelo Dr. Marcelo Fleck
da Universidade do Rio Grande do Sul do Departamento de Psiquiatria. Nesse
estudo sera utilizada a versdo abreviada (WHOQOL-bref), composto por 26
questdes (com cinco alternativas cada). Dessas questdes, duas sdo gerais, e 24
cobrem quatro dominios: fisico, Q3(Em que medida vocé acha que sua dor
impede de fazer o que vocé precisa?), Q4 (O quanto vocé precisa de um
tratamento médico para levar sua vida diaria?), Q10 (Vocé tem energia suficiente
para seu dia a dia?), Q15 (Quéao vocé é capaz de se locomover?) Q16( Quao
satisfeito vocé esta com seu sono?), Q17( Quao satisfeito vocé esta com sua
capacidade de desempenhar as atividades do seu dia a dia?), Q18(Qua satisfeito
vocé esta com a capacidade para o trabalho?); psicolégico, Q5( O que vocé
aproveita a vida?), Q6( Em que medida vocé acha que sua vida tem sentido?), Q7(
O quanto vocé consegue se concentrar?), Q11( Vocé é capaz de aceitar a sua
aparéncia fisica?),Q19(Quao satisfeito vocé esta consigo mesmo?); Q26(Com que

frequiéncia vocé tem sentimentos negativos?) relacdes sociais, Q20(Quéao

satisfeito vocé estd com suas relagdes pessoais?), Q21(Quao satisfeito vocé esta
com sua vida sexual?),Q22(Quéo satisfeito vocé estd com o apoio que recebe de

seus amigos?) e meio ambiente,Q8( Quéo seguro vocé se sente em sua vida

diaria?),Q9( Quao saudavel € seu ambiente fisico?), Q12( Vocé tem dinheiro
suficiente para satisfazer sua necessidades?), Q13( Quéao disponiveis para vocé
estdo as informagdes que precisa no seu dia a dia?), Q14( Em que medida vocé
tem oportunidade de atividade de lazer?), Q23(Quao satisfeito vocé esta com as
condi¢des do local em que vocé mora?), Q24( Quao satisfeito vocé esta com o
seu acesso ao servigo de saude?), Q25( Quao satisfeito vocé esta com seu meio
de transporte?)(Apéndice 3). A proposta de se utilizar esse instrumento para a

pesquisa € que 0 mesmo demanda um curto tempo de aplicacao.
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Foi realizado também um pré-teste com quatro moradores da Area
Social, e durante a aplicacdo do instrumento ndo foi observado dificuldade de
compreensdao nem desconforto dos entrevistados. O tempo gasto na aplicacao do
questionario variou de 10 a 20 minutos.

Foram utilizadas a Base de dados da Biblioteca e Centro de
Documentacdo em Dermatologia Sanitaria “Luiza Keffer” do Instituto Lauro de

Souza Lima, e Biblioteca Eletronica: www. bireme.br.; www.pubmed.com.br .

2.5. Coleta de dados:

A coleta de dados foi realizada no periodo de abril a maio de 2005.
2.5.1. Procedimento de coleta de dados:

Foi realizado um agendamento prévio por meio de uma visita domiciliar,
a qual foi acompanhada a todo o momento por uma auxiliar de servicos, e ex-
moradora do local, que mantém um contato mais familiarizado com os moradores.
Na sequéncia foi explicado o objetivo da pesquisa a ser desenvolvida. Todas as
entrevistas foram realizadas pela pesquisadora em companhia da auxiliar de
servicos, com o0 objetivo de conseguir maior receptividade por parte dos
entrevistados. Em cada dia, foram agendadas cinco entrevistas. Cada participante
assinou o Termo de Consentimento (Apéndice 4), o qual assegurava o sigilo e a
liberdade em responder as questdes propostas. Apds o consentimento firmado
pelo entrevistado, o questionario foi administrado e, devido as condi¢cbes de
saude, incapacidade ou de alfabetizacdo, o mesmo foi lido pelo entrevistador, que
marcou a resposta dada pelo entrevistado, seguindo as orientagcdes do WHOQOL.

Para obter a avaliagdo do grau de incapacidade dos entrevistados, foi
realizada uma busca no prontuario da ficha de avaliagdo neurolégica (avaliacao
motora e sensitiva) de cada entrevistado, a partir desta analise foi descrito o grau
de incapacidade.
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E também foi realizada a técnica de entrevista em grupo focal que
consta de um grupo de pessoas que participam da pesquisa, e que se
disponibilizam por algumas horas; com agendamento prévio e que respondam as

questdes relacionadas ao questionario anteriormente aplicado.

2.5.2. Entrevista em Grupo Focal

O grupo focal é uma técnica de pesquisa qualitativa de entrevista para
reunir informagdes detalhadas sobre um assunto, a partir de um grupo de
participantes selecionados. Este tem também a vantagem de revelar através dos
dados, as informagdes necessarias, mais precisas do que outros tipos de
levantamento, os participantes opinam mais livremente, e os pesquisadores
podem compreender mais amplamente as questdes (Baubour; Kitzinger, 1999 e
Templeton,1994).

Quando iniciamos esta técnica, € importante que os participantes
sintam-se encorajados do comego ao fim e que sejam pessoas evolvidas no
assunto em debate (Baubour;Kitzinger, 1999). O grupo focal deve ser conduzido
por um moderador, que orienta e organiza a pauta, para que todos se manifestem
o tempo todo, tendo uma discussao produtiva, impedindo dispersdao do assunto
(Pizzol,2004), e um observador que observa as atitudes dos participantes frente o
grupo e anotam os detalhes para complementar o estudo da entrevista

Segundo Baubour ; Kitzinger (1999) o grupo focal pode ser composto
por 6 a 15 pessoas (Westphal et al, 1996). Nesta técnica, a entrevista deve ser
gravada e mantida em sigilo absoluto.

Para um resultado apropriado Frankland; Bloor (1999) afirmam que é
importante utilizar um método sistematico de andlise, com a indexacdo dos
relatérios e a soma de todos os dados referentes ao tema.

Foi reservado um ambiente arejado, iluminado com banheiros
proximos e servido um lanche, para que todos se sentissem a vontade em

responder as perguntas que foram conduzidas pela moderadora, e gravados para
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que pudessem ser transcritas. A duracado foi de aproximadamente uma hora e

quarenta minutos.

2.6. Analise dos dados

Os dados foram descritos e analisados quanti e qualitativamente. Foi
utilizado o programa Statistical Package for Social Sciences (SPSS) e as
respostas geradas no questionario de qualidade de vida foram analisadas por
associagcado das alternativas utilizando o Teste de Qui-quadrado e seguindo os
passos disponibilizados no site da Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(http://www.ufrgs.br/psig/whoqol85a.html ).

Na analise qualitativa da entrevista em grupo focal, foi realizada a
transcricdo da entrevista, em seguida foi comparada com as respostas do
instrumento do WHOQOL-bref, para analisarmos a coeréncia das respostas

obtidas pelos diferentes métodos.

2.7. Comité de Etica em Pesquisa

Para realizacao desta pesquisa o projeto foi aprovado pela Comissao

Cientifica e Comité de Etica em Pesquisa do ILSL.
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3. RESULTADOS

Para facilitar o entendimento da apresentacdo dos resultados, os mesmos

estao distribuidos da seguinte maneira:
-Caracterizacdo da amostra;
- Porcentagem e o teste de quiquadro:

-respostas para as questbes 1 e 2 referentes aos aspectos gerais do
questionario WHOQOL-bref (Quadro1);

-respostas dos dominios 1, 2, 3, 4 do Questionario WHOQOL-bref (Quadros
2,3,4 e b5).

-as médias e desvios padrao dos escores do total de pacientes para cada
um dos dominios qualidade de vida (Quadro 6).

- escores dos dominios do WHOQOL-bref na escala de 0-100

3.1.Caracterizacao da Amostra

A amostra foi constituida por moradores que vivem na Area social do ILSL,
sendo 25 homens e 11 mulheres, desses: 12 sdo solteiros, 15 casados, quatro
divorciado e cinco viavos, com idade em anos entre 38 a 83, no intervalo de 38 a
46 (cinco); na faixa etaria de 47 a 55 (seis); na idade entre 56 a 64 (nove) € no
intervalo de 65 a 73 (oito); na idade entre 74 a 83 (oito).

Quanto a religidao observa-se que 31 séo catdlicos e cinco evangélicos. E no
se que refere a procedéncia sdo de varias partes do Brasil, a saber: da Capital e
do Estado de Sao Paulo (20); Parana (um); Bahia (trés); Minas Gerais (irés); Rio
Grande do Sul (um); Mato Grosso (dois); Acre (dois): Goiania (dois); Maranhao
(dois). A média aritmética da renda familiar foi R$ 418,11.

A ocupagao anterior dos moradores era: peao, lavrador, comerciario, servicos
gerais, pedreiro, serralheiro, metalurgico e fazendeiro, e hoje na sua maioria s&o
aposentados, sendo constatado que apenas trés deste grupo nao tem
aposentadoria.
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Quanto a escolaridade observa-se que o 12 grau incompleto predomina em 28
moradores; os analfabetos no total sdo sete e apenas 1 morador tem 2° grau
incompleto.

O tempo de moradia / anos variou de 2 a 58, no periodo de 2 a 11 de morada
sao (sete); de 12 a 21 também sao (sete); de 22 a 31 (oito); de 32 a 41 (11); de 42
a 51 (um); de 52 a 58 (dois).

No grau de incapacidade, observou-se nos 36 entrevistados uma variagao
entre 0 a 2 e estes estavam distribuidos da seguinte maneira:nas maos: seis
apresentam grau 0; nove (grau 1) e 21 (grau 2). Nos pés, oito (grau 0); outros oito

(grau 1) e 20 (grau 2). E no olho: 21 (grau 0); nenhum (grau 1); e 15 (grau 2).
3.1. Demonstracao em tabelas da Caracterizagcao da amostra

Tabela 1- Distribuicdo da faixa etaria dos moradores da Area Social. Bauru, SP,
2005

Faixa etaria ( anos) Numero de moradores (%)
38 - 46 13,9
47 - 55 16,7
56 - 64 25,0
65-73 22,2
74 83 22,2
Total 100,0

n=36
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Tabela 2- Distribuicdo da procedéncia dos moradores da Area Social do ILSL.
Bauru, SP, 2005

Estado Numero de moradores (%)
SP 55,6
PR 2,70
BA 8,30
MG 8,30
RS 2,70
MT 5,60
AC 5,60
GO 5,60
MA 5,60
Total 100,0
n=36

Tabela 3- Distribuicio da ocupacdo dos moradores da Area Social.
Bauru,SP,2005.

Ocupacao Numero de moradores (%)
Peao 1,0
Lavrador 20,0
Comerciario 6,0
Servicos gerais 17,0
Pedreiro, metalurgico, serralheiro 17,0
Fazendeiro 14,0
Outros 25,0

Total 100,0
N=36
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Tabela 4- Distribuicido do tempo de moradia dos residentes da Area Social do
ILSL. Bauru, SP, 2005.

Tempo de moradia Numero de moradores
02 - 11 anos 19,4

12- 21 anos 19,4

22 - 31 anos 22,2

32 - 41 anos 30,6

42 - 51 anos 2,7

52 - 58 anos 5,7

Total 100,0

3.2. Porcentagem e Teste de qui-quadrado

Quadro 1- Respostas para as questdes 1 e 2 referentes aos aspectos gerais do
questionario WHOQOL-bref.

Questoes Muito Ruim % N.Ruim Boa % Muito Boa % P*
aspectos Ruim % N.Boa %
|_gerais
Q-1Como
vocé
avalaria | g 0 38,8 52,7 8,3 0,000
qualidade
de vida?
Nada Muito Mais ou Bastante Extremamente | P*
pouco menos
Q-2 Quio
satisfeito 0 19,4 16,6 55,5 8,3 0,002
vocé esta
com sua
saude?
p<0,05
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Quadro 2. Respostas do questionario WHOQOL-bref referente ao Dominio

1(fisico)

Questoes do dominio1 Nada Muito Mais ou Bastante Extrema- P*
% pouco menos % mente
% % %
Q-3 Em que medida
vocé acha que sua dor
impede vocé de fazer o 25,0 11,1 13,8 33,3 16,6 0,203
que precisa
Q-4-0 quanto vocé
precisa de algum
tratamento médico para 55 27,7 41,6 22,2 3,6 0,001
levar sua vida diaria?
Médio Muito Completa Nada Muito P*
-mente Pouco
Q-10- vocé tem 47,2 41,6 0 3,6 8,3 0,000
energia suficiente para o
seu dia a dia?
Muito Ruim Nem ruim Bom Muito Bom P*
ruim nem bom
Q-15-Quzo bem vocé é 5,5 5,5 33,3 41,6 13,8 0,001
capaz de se locomover?
Muito Insatisfeito Nem Satisfeito Muito P*
Satisfeit satisf satisfeito
o Nem
insati
Q-16- Qu3o satisfeito 0 13,8 22,2 41,6 22,2 0,112
vocé estd com seu sono?
Q-17-Quao satisfeito
vocé estd com sua
capacidade de 0 5,5 11,1 47,2 13,8 0,000
desempenhar suas
atividades do seu dia a
dia?
Q-18- Qu3o satisfeito 11,1 19,4 5,5 52,7 11,1 0,000
vocé estd com sua
capacidade para o
trabalho?
n=36

Q3- Quando se refere a dor fisica, na maioria tem influencia negativa em 33,3%.

Q4- O tratamento médico, ora € necessario, ora desnecessario atingindo 41,6 da populagéo entrevista.

Q10- a energia caracteriza-se pela maioria como fator negativo em 47,2%, nao tem nada de energia no seu
dia a dia.

Q15 e Q16- 41,6% aprovam sua locomogao e seu sono como boa e satisfatoria.
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Q17- A capacidade funcional esta presente esta presente em 47,2% dos entrevistados.

Q18- Quanto a capacidade laboral 52,7% estéo bastante satisfeitos.

Quadro 3. Respostas do questionario WHOQOL-bref referente ao Dominio 2

(psicoldgico).

Q5- 44,4%;Q6-68,3; Q7-61,1% aproveitam bastante a vida, e tem bastante sentido e concentragéo.

Q11- 50,0% aceitam muito sua aparéncia fisica.

Q19- 66,6% estao consigo mesmo.

Q26- Apenas algumas vezes apresentam sentimentos negativos, esta amostra é de 55,5%.
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Questoes dominio2 Nada Muito Mais ou Bastante | Extrema- P*
pouco menos mente

Q-5-0 quanto vocé 8,3 8,3 33,3 44,4 5,5 0,000
aproveita a vida?
Q-6-Em que medida vocé 3,6 0 19,4 68,3 16,6 0,000
acha que sua vida tem
sentido?
Q-7-0 quanto vocé 3,6 8,3 16,6 61,1 11,1 0,000
consegue se concentrar?

Médio Muito Completa Nada Muito P*

-mente Pouco

Q-11-vocé é capaz de 33,3 50,0 16,6 0 0 0,050
aceitar sua aparéncia
fisica?

Muito Insatisfeito | N. Satisf Satisfeito Muito P*

satisfeito N.Insatisf Satisfeito

Q-19-Quao satisfeito 0 8,3 8,3 66,6 16,6 0,000
vocé esta consigo
mesmo?

Nunca Algumas | Freqiiente- Muito Sempre P*

vezes mente frequente

Q-26-Com que 33,3 55,5 3,6 0 8,3 0,000
freqiiéncia tem
sentimentos negativos?




Quadro 4. Respostas do questiondario WHOQOL-bref referente ao Dominio 3

(Relagdes Sociais).

Questoes Muito Insatisf. N.Satisf. Satisf. Muito P*
Dominio 3 Insatisf. N.Insatisf. Satisfeito
Q-20- Qu3o satisfeito 3,6 8,3 55 52,7 30,5 0,000

vocé estd com suas
relacdes pessoais?

Q-21-Quao satisfeito 55 55 22,2 47,2 19,4 0,000
vocé estd com sua vida

sexual?

Q-22-Quao satisfeito 3,6 8,3 5,5 68,3 19,4 0,000

vocé estd com apoio que

recebe dos amigos?

n=36

Q20-52,7%; Q21-47,2%; Q22-68,3%, na grande maioria estdo satisfeitos com as relagdes pessoais, sexuais e

apoio dos amigos.

86



Quadro 5. Respostas do questiondario WHOQOL-bref referente ao Dominio 4

(Meio Ambiente).

estd com o seu meio de

n=36

Q8-66,6%;Q9-77,7%- refere que sente-se muito seguro na vida diaria e ambiente fisico.

Q12-30,5%- O dinheiro € muito pouco suficiente para as suas necessidades.

Q13-68,3%- As informagbes estdo muito disponiveis.

Q14-38,8%- Referem ter muito pouco lazer.

Questoes Dominio 4 Nada Muito Mais ou Bastante | Extrema P*
pouco menos mente

Q-8-Quao seguro vocé se 0 11,1 13,8 66,6 8,3 0,000
sente com sua vida diaria?
Q-9-Quao saudavel é seu 0 55 55 77,7 11,1 0,000
ambiente fisico?

Médio Muito Completa- Nada Muito P*

mente pouco

Q-12-vocé tem dinheiro 22,2 19,4 55 22,2 30,5 0,203
suficiente para satisfazer suas
necessidades?
Q-13-Quao disponivel para 25 68,3 3,6 3,6 5,5 0,000
vocé estdo as informagdes que
precisa no seu dia a dia?
Q-14-Em que medida tem 25 13,8 3,6 19,4 38,8 0,012
oportunidade de lazer?

Muito Insatisfei- | N.satisfeito | Satisfeito Muito P*

insatisfeito to N.Insatisfei Satisfeito
to

Q-23-Quao satisfeito vocé 3,6 5,5 0 58,3 33,3 0,000
esta com as condicdes do local
onde mora?
Q-24- Quio satisfeito vocé 55 11,1 11,1 52,7 19,4 0,000
estd com o acesso aos
servicos de saude?
Q-25-Quao satisfeito vocé 0 3,6 13,8 58,3 25 0,000

transeorte?

Q23, Q25-58,%;Q24-52,7%- Observa-se satisfagdo nas condigbes de moradia, meio de transporte e servigos

de saude.
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3.3. Médias e Desvio Padrao

Quadro 6. Médias e desvios padréao dos escores de Qualidade de vida do total de
pacientes para os Dominios do WHOQOL- bref

Dominios Média Desvio Padréo
Fisico 54,9 17,1
Psicoldgico 62,5 12,9
Relagbes Sociais 71,5 17,41
Meio Ambiente 62,7 9,9
n=36
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Quadro 7 . Escores dos dominios do WHOQOL-bref convertidos na escala de 0-100

Fisico100 Psiquico100 Sociall00 Ambie100 Geral100

100,00 75,00 100,00 75,00 75,00
53,57 70,83 75,00 62,50 50,00
75,00 66,67 66,67 68,75 75,00
89,29 87,50 100,00 68,75 100,00
25,00 62,50 50,00 53,13 75,00
71,43 58,33 75,00 68,75 87,50
64,29 58,33 75,00 65,63 50,00
25,00 54,17 25,00 53,13 62,50
64,29 70,83 75,00 65,63 62,50
60,71 66,67 41,67 68,75 62,50
50,00 62,50 66,67 62,50 75,00
60,71 66,67 75,00 56,25 75,00
60,71 58,33 83,33 62,50 75,00
78,57 54,17 58,33 75,00 62,50
67,86 58,33 91,67 71,88 100,00
35,71 62,50 91,67 40,63 37,50
50,00 45,83 58,33 37,50 62,50
35,71 8,33 75,00 62,50 50,00
53,57 54,17 58,33 56,25 75,00
46,43 50,00 66,67 71,88 37,50
75,00 70,83 75,00 75,00 75,00
57,14 75,00 91,67 71,88 62,50
50,00 62,50 75,00 46,88 75,00
42,86 58,33 91,67 65,63 62,50
583,57 54,17 66,67 59,38 75,00
46,43 62,50 75,00 56,25 62,50
25,00 54,17 75,00 75,00 37,50
42,86 70,83 58,33 62,50 75,00
35,71 66,67 33,33 56,25 37,50
53,57 45,83 58,33 68,75 75,00
60,71 70,83 100,00 75,00 62,50
42,86 70,83 83,33 50,00 50,00
39,29 58,33 58,33 50,00 50,00
64,29 66,67 75,00 59,38 75,00
583,57 41,67 75,00 75,00 50,00
67,86 62,50 75,00 65,63 75,00

Na escala de 0-100, os resultados obtidos acima de 50, sao considerados bons.
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4. DISCUSSAO

A qualidade de vida muitas vezes na sua concep¢ao pode ser uma
satisfacdo em viver, e também pode ser considerada uma analise quanto ao bem
estar das pessoas doentes ou idosas (Foranttini OP, 1991). Existem muitos
conceitos de qualidade de vida por isso discutiremos os dados sob o enfoque
quantitativo e qualitativo.

Nas duas questdes de aspectos gerais que abrange Q1 e Q2 (Quadro
1) o nivel de significancia foi de p<0, 05, com conotagao positiva, demonstrando
que a qualidade de vida dos respondentes € boa.

Com isso, os resultados confirmam que realmente a satisfagdo com a
salde e a qualidade de vida dos moradores da Area Social do Instituto Lauro de
Souza Lima é satisfatéria. Para eles, ter moradia, conforto, “um pouco de saude”,
“da pra viver’, “pois antes tinha muita dificuldade, e hoje tem muito mais
condicoes”.

O dominio 1 esta relacionado ao aspecto fisico, sendo definido em
funcdo das questbes Q3,Q04,Q10,Q15,Q16,Q17,Q18 ( Quadro 2) o grupo
respondeu com uma frequéncia significativamente superior (p<0,05) aquelas com
a conotacdo negativa. As questdes Q3 e Q16 apresentaram respostas com
conotagcado positiva, neutra e negativa, distribuida com certa uniformidade (x?;
p>0,05).. Na Q4 predominou o (p<0,05) tendo preferéncia significante. Na Q18
percebe-se que os pacientes ndao tém duvidas quanto a satisfagao para o trabalho,
52,7% estéo satisfeitos ou extremamente satisfeitos com sua capacidade, porém
19,4% relataram insatisfagéao.

Na entrevista realizada em grupo focal, conforme as respostas do
Dominio 1 (aspectos fisicos) a pergunta que se refere a dor, foi dito pelos
moradores que a dor em nada interfere, pois estao respaldados pelo ambulatério
da area social, onde buscam recursos médicos quando a mesma os incomoda.

Além de eles contarem com essa assisténcia, sabe-se que: “A dor ndo
inclui s6 a percepgdo de um estimulo desconfortavel, mas também a resposta
aquela percepgao. A vivéncia da dor € influenciada por um grande numero de
fatores fisicos, mentais, psicologicos, bioquimicos, sociais, culturais e emocionais
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interatuantes. Todas essas interacdes sao dindmicas e estdo em constante
mudanca. Assim a dor que é percebida como de certa intensidade numa ocasiao
pode, em outra ocasido ser percebida com menos ou mais intensa, embora todos
os demais fatores sejam aparentemente os mesmos” (Taber, 2000).

Segundo os entrevistados “o atendimento médico é bom...” Devemos
considerar que em alguns casos individuos apresentam necessidade de maiores
cuidados, pois nao tem iniciativa para procurar atendimento ambulatorial
precocemente.

Nas respostas do WHOQOL-bref foi afirmado que os moradores tém
boa locomogdo e na entrevista em grupo focal disseram que a locomogéo é
possivel “se ndo tiver a Ulcera plantar’, nesse estudo foi identificado que 20
moradores apresentavam grau 2 de incapacidade nos pés, revelando com isso
uma limitagdo na deambulacao, impossibilitando muitas vezes de realizar suas
atividades.

As condicdes oferecidas pelo ILSL (alimentagdo, moradia) para os
moradores da Area Social contribuem para que os mesmos tenham um
desempenho menor na realizagdo das atividades domeésticas diminuindo riscos de
lesbes, como: queimaduras, ferimentos corto-contusos, o que pode ter contribuido
positivamente para a satisfagdo quanto a realizacao das atividades de vida diaria.

No Dominio 2 (aspecto psicolégico) composto pelas questdes Q5, Q6,
Q7, Q11, Q19, Q26 (Quadro 3) a distribuicdo das freqiéncias apresentou
diferenca estatisticamente significante (p<0,05). Na Q5, 44,4% dizem que
aproveitam muita a vida e, 33,3%, mais ou menos. Na Q26, 55,5% tem
sentimentos, bastante ou extremamente positivos. Embora as respostas do
questionario tenha sido compativel com aproveitar bastante a vida, na entrevista
de grupo focal houve controvérsias: relacionadas ao que fazer na Colbnia:
“antigamente havia muitas atividades: como quadrilha, baile, shows, até
orquestra”; “naquele tempo sim aproveitdvamos vida”, “sinto falta de teatro”, “de
filmes...”, nesses relatos foram destacados a necessidade de atividades de lazer.

L]

Diante da falta do que fazer “todos os dias s&o iguais”, “com a mesma rotina, e
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nos finais de semana bate aquela soliddao e a tristeza de saber que nao tera
ninguém no dia seguinte”

Lentz AL; Castenaro RGS, Gongalvez LHT; Nassar SM (2000)
destacam a importancia de ter vida espiritual, paz, amigos e ser feliz, além de
satisfacdo, saude fisica, recreacdo, estando todos os aspectos relacionados ao
ser humano.

Teixeira Salmela LF et al (2004) em seu estudo que avalia o Perfil da
Saude por meio do Instrumento de Nothinghan, revelou que as pessoas com boa
qualidade de vida se sentem sozinhas, ou ndo tem em quem confiar, relacionando
a soliddo e depressdo como sendo caracteristicas dos idosos, com ou sem
patologias associadas.

Quanto a aparéncia fisica as respostas do WHOQOL-bref. foram em
50,0% “muito” aceitavel. O que nos surpreendeu, pois 0 grau 2 de incapacidade
estava presente na maioria dos entrevistados podendo assim interferir na sua
imagem corporal, no entanto, o que pode ter ocorrido € que por viver muito tempo
isoladas da sociedade em convivio didrio com pessoas com 0S mMesmos
problemas, isso passou a nao incomoda-los.

No Dominio 3 ( Quadro 4 ) relativo aos aspectos das relagdes sociais
tem-se trés questées: Q20 nesta questdo que as respostas foram favoraveis a
significancia (p<0,05), Q21 com relacdo a vida sexual as respostas analisadas
apresentam uma conotacao positiva (p<0,05) porém foi observado uma inibicao no
momento desta questao, isto pode ter influenciado este resultado.

Na Q22 a resposta foi favoravel (p<0,05). e quando abordada no grupo
focal, observou-se contradicoes de acordo com as seguintes falas :“ir a casa dos

LT3

outros, tenho medo pois posso incomodar”, “os moradores solteiros necessitariam

de apoio e esse nado existe, pois vivem cada um para si”, “ eu sou eu, 0 Zé € 0 Zé

“®

Dominio 4 ( meio ambiente) é composto pelas questées Q8, Q9,Q13,
Q14, Q23, Q24, Q25 ( Quadro 5) o nivel de significancia foi positivo (p<0,05), com

excegao da questdao Q12.
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Neste a maioria dos entrevistados no WHOQOL-bref estdo satisfeitos
com sua seguranga. “No entanto no grupo focal referiram ter medo de sair a noite,
pois se sentem inseguro, “a casa do J. foi roubada”, a noite aqui € muito escuro,
eu tenho medo de sair “.

A resposta quanto ao ambiente fisico foi de satisfagdo, no entanto
referem que “no passado era muito mais bonito, com mais arvores, passaros”,
mas ainda existem jaguatiricas, passaros, cachorro do mato. Talvez para sua
maioria 0 detalhe da natureza ndo importa tanto, por isso que existe uma
satisfacdo, e também uma inquietude quanto a muasica muito alta do seu vizinho
provocando muito ruido, “eu ndo percebo tanto porque minha casa esta longe,
mas se estivesse perto pediria para abaixar”.

Nas questdes financeiras as respostas do WHOQOL-bref afirmam que
€ “muito pouco” suficiente para viver com o0 que se ganha, pois a renda média é de
R$ 418,11. Existem poucas pessoas que tem dinheiro para viver com mais
conforto.

As respostas do WHOQOL bref quanto a oportunidade de atividade de
lazer foram em 38,8% “muito pouco”, afirmando a necessidade do mesmo na Area
Social, pois o lazer permite que os individuos sintam se melhores, ativo visando
proporcionar uma oportunidade para viver mais feliz, dando condigbes de um
convivio social.

A satisfacdo em 58,3% com as condi¢gdes de moradia confirmam no
grupo focal que:” ter casa, comida, de graca é mais do que um presente, pois “em
Bauru vivem 400 mil pessoas, 200 mil gostaria de viver como nds vivemos, nao
pagar aluguel, ndo chove na casa”, isso demonstra a satisfacdo de estar vivendo
aqui.

No transporte a satisfacao foi de 58,3% e no grupo focal referiram que
poderia ter um ponto de 6nibus mais préximo das residéncias dos moradores, pois
o calgcamento dificulta a deambulagédo desses, pelas suas deformidades.

Percebemos discursos contraditérios dos moradores e questionamos:

sera que eles tém medo de falar a verdade? Sabemos que de alguma maneira a
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moderadora significa o poder Institucional e isto podera inibir a verdade? Sera que
eles nao tém medo de perder a sua comodidade se forem sinceros?

Embora com as dificuldades “lidas” nas entrelinhas, e contradicbes
percebidas, a qualidade vida na Area Social ainda esta melhor do que para muitos
que vivem externamente.

Isto fica confirmado no perfil de qualidade de vida fornecido pelo
WHOQOL-bref por meio dos quatro dominios, onde quanto mais alto o valor obtido
melhor é a qualidade de vida.

No entanto, sabe-se que o instrumento utilizado foi validado em vérios
paises, mas observamos nos resultados apresentados neste estudo que os
nameros nem sempre espelham a realidade, pois algumas respostas da entrevista
em grupo focal ndo confirmam as respostas do questionario aplicado.

Nas respostas dos dominios foi indicada a percepgao individual de
qualidade de vida das pessoas que fizeram parte da amostra, nos escores da
escala de 0 a 100 pudemos observar que na sua maioria ficou acima de 50,

acontecendo o mesmo com as duas questdes de aspecto geral.
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APENDICE 1

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Data

Ficha n°:

I- Identificacao:

Nome: R.G:
ldade: Sexo: Estado Civil:

N° de filhos: Religido:

Escolaridade: Com quem mora:
Nacionalidade: Procedéncia:
Ocupacgéo atual: Ocupagéao anterior:
Reside a quanto tempo na area social: Renda familiar:

Grau de incapacidade: Grau 0 ( ) Grau 1 ( ) Grau 2 (
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APENDICE.2

GRAUS

HANSENIASE
FORMULARIO DE CLASSIFICACAO DO GRAU DE INCAPACIDADES FiSICAS

OLHO

Sinais e sintomas

Nenhum problema

com os olhos
devido a
Hanseniase
Diminuicéo ou
perda da
sensibilidade

Lagoftalmo e/ ou
ectropio;

Triquiase

Opacidade
corneana central

Acuidade visual
menor que 0,1 ou
nao contar dedos
a6m

MAO
Sinais e sintomas

Nenhum problema

com as maos
devido a
Hanseniase
Diminuicao ou
perda da
sensibilidade

Lesoes
traumaticas

Garras

Reabsorcéao

Méao caida

Contratura

106

PE
Sinais e sintomas

Nenhum problema
com o0s pés devido
a Hanseniase

Diminuicao ou
perda da
sensibilidade

Ulceras tréficas e
lesdes traumaticas

Garras dos
artelhos

Pé caido

Reabsorcao

Contratura



APENDICE 3

WHOQOL-bref

Coordenacao do GRUPO WHOQOL no Brasil
Dr. Marcelo Pio de Almeida Fleck

Professor Adjunto

Departamento de Psiquiatria e Medicina Legal
Universidade Federal do Rio Grande do Sul
Porto Alegre-RS-Brasil

Instrucoes:

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de
vida, saude e outras areas de sua vida. Por favor responda as questdes. Se vocé
nao tem certeza sobre que resposta dar em uma questao, por favor, escolha entre
as alternativas a que Ihe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser
sua primeira escolha. Por favor, tenha em mente seus valores, aspiracoes,
prazeres e preocupacdes. Nés estaremos perguntando o que vocé acha de sua
vida, tornando como referéncia as duas ultimas semanas. Leia cada questéo, veja

0 que vocé acha e circule no numero que |he parece a melhor resposta.

Muito Ruim Ruim hem ruim boa muito
nem boa boa
1 Como vocé avaliaria sua qualidade de vida? 1 2 3 4 5
Muito Insatisfeito nem satisfeito satisfeito ?al:il.tc_,cf)
insatisfeito nem insatisfeito sito
5 Quéo satisfeito (a) vocé esta 1 > 3 4 5

com a sua saude?

As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Ultimas duas semanas.

extremam

Nada muito pouco mais ou menos bastante ente
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Em que medida vocé acha que sua
3 dor (fisica) impede vocé de fazer o 1 2 3 4 5
que voceé precisa?

O quanto vocé precisa de algum

4 tratamento médico para levar sua 1 2 3 4 5
vida diaria?

5 O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5

6 Em que mgdlda vocé ac_:ha que a sua 1 > 3 4 5

vida tem sentido?

7 O quanto vocé consegue se ’ > 3 4 5
concentrar?

8 Quéo seguro (g) voce se sente em 1 > 3 4 5

sua vida diaria?
Quéo saudéavel é o seu ambiente
9 fisico (clima, barulho, poluigao, 1 2 3 4 5

atrativo)?

As questdes seguintes perguntam sobre quao completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer certas coisas
nestas uUltimas duas semanas.

médio Muito Completamente Nada muito pouco
Vocé tem energia suficiente
10 para seu dia-a — dia? 1 2 3 4 S
11 Vocé é capaz .de’a_celtar sua 1 > 3 4 5
aparéncia fisica?
Vocé tem dinheiro suficiente
12 para satisfazer suas 1 2 3 4 5
necessidades?
Quao disponiveis para vocé
13 estdo as informagdes que 1 2 3 4 5
precisa no seu dia-a-dia?
Em que medida vocé tem
14 oportunidades de atividade 1 2 3 4 5

de lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de varios aspectos de
sua vida nas ultimas duas semanas.

. . . nem ruim muito
muito ruim ruim bom
nem bom bom
Quao bem vocé é
15 capaz de se 1 2 3 4 5
locomover?
muito e nem satisfeito . Muito
. e Insatisfeito . > satisfeito e
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
16 Quap satisfeito (a) vocé 1 > 3 4 5
estd com o seu sono?
Quao satisfeito (a) vocé
17 estd com sua 1 > 3 4 5

capacidade de
desempenhar as

108



18

19

20

21

22

23

24

25

atividades do seu dia-a-
dia?
Quéo satisfeito(a) vocé
esta com sua ” > 3 4 5
capacidade para o
trabalho?

Quao satisfeito (a) vocé
esta consigo mesmo?

. . muito e nem satisfeito L Muito
Continuagao: . e Insatisfeito . . .. satisfeito P
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito

Quao satisfeito (a) vocé
esta com suas relagdes
pessoais (amigos, 1 2 3 4 5
parentes, conhecidos,
colegas)?
Quao satisfeito (a) vocé
estd com sua vida sexual? 1 2 3 4 5

Quéo satisfeito (a) vocé
estd com
0 apoio que vocé recebe
de seus amigos?

Quéo satisfeito (a) vocé
esta com
as condigdes do local 1 2 3 4 5
onde mora?

Quéo satisfeito (a) vocé
estd com o

Seu acesso aos servigos
de saude?

Quéo satisfeito (a) vocé
estd com 1 2 3 4 5
0 seu meio de transporte?

As questdes seguintes referem-se a com que freqiiéncia vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas Ultimas duas

26

semanas.
Algumas . muito Sempr
nunca FreqUentemente .
vezes freqlientemente e
Com que frequiéncia vocé
tem sentimentos negativos
tais como mau humor, 1 2 3 4 5
desespero, ansiedade,
depresséo?

Alguém lhe ajudou a preencher este questionario?

Quanto tempo vocé levou para preencher este questionario?
Vocé tem algum comentario sobre o questionario?
OBRIGADO PELA SUA COLABORAGCAO
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APENDICE 4

CARTA DE INFORMAGAO PARA PARTICIPACAO DE ESTUDO DE PESQUISA

Estamos realizando um estudo com o objetivo avaliar o indice de qualidade de
vida das pessoas portadoras de Hanseniase na Area Social do Instituto Lauro de
Souza Lima, para realizacado deste serdo feitas perguntas sobre alguns aspectos
de sua vida: fisica, emocional, social.

O (A) senhor (a) tem total direito de desistir de participar do estudo a qualquer
momento, porém a aplicacdo deste questionario ndo causa dor, nem dano e sua
saude e a sua participacdo é muito importante e s6 sera realizada com o seu
consentimento e apds a leitura desse documento.

Asseguramos que todas as informacgdes prestadas serdo sigilosas e utilizadas
somente para esta pesquisa.

A pesquisadora responsavel pelo estudo Cristina Maria da Paz Quaggio esta a
sua disposicao para esclarecimento sobre aspectos relativos a este estudo no
telefone: (14) 3103 5923.

TERMO DE CONSENTIMENTO DE PARTICIPACAO NA AVALIACAO
QUALIDADE DE VIDA
Eu, ,

entendi todas as informagdes sobre o estudo no qual participarei e fui esclarecido

sobre o objetivo deste. Concedo meu acordo de participagdo de esponténea
vontade. Foi me assegurado o direito de abandonar o estudo a qualguer momento,

se eu assim desejar.

Assinatura ou impressao digital

Bauru, de 2005.
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