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QUALIDADE DE VIDA DA PESSOA
TRATADA DA HANSENIASE

Quality of life of people treated for leprosy

RESUMO

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida (QV) de pessoas
tratadas da hanseniase e moradores da area Social do
Instituto Lauro de Souza Lima. Materiais e Métodos: A
andlise foi quantitativa realizada por estatistica descri-
tiva e aplicacao do Teste Qui-quadrado, e qualitativa,
com a Técnica em Grupo Focal. Resultados: A amostra
foi de 36 moradores e o instrumento foi a versao abre-
viada do World Health Organization Quality Of Life
(WHOQOL-bref), divididas em quatro dominios. Os
resultados quanto a satisfacdo da QV foram avaliados
quatro dominios: 1 fisico, aborda a dor, tratamento
médico, energia, locomocéo, capacidade funcional e
laboral o resultado foi de 33,3 a 52,7%; no 2 psicolé-
gico, abrange o sentido da vida, concentracdo, apa-
réncia fisica, satisfacdo consigo mesmo e sentimentos
negativos, as respostas variaram de 33,3 a 68,3%; o 3,
dominio das relacées sociais, o resultado, variou de
47,2 a 68,3%; e por fim no dominio 4: meio ambien-
te, que fala sobre seguranca, ambiente fisico, dinhei-
ro, informacoes, lazer, condicbes de moradia, meio
de transporte e servicos de saude, ficou entre 30,5 e
77,7%. Nos quatro dominios a maioria das questdes
foram estatisticamente significante para p< 0,05. Na
técnica de entrevista em grupo focal foi confirmado
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o resultado obtido anteriormente. Conclusao: Embora
os participantes do estudo tenham limitacoes fisicas,
a avaliagdo por meio do WHOQOL-bref e da entrevista
em grupo focal foi boa. Surpreendendo os pesquisa-
dores, que recomendam a aplicacdo de instrumen-
tos de QV que possibilitara novas comparacées com
pessoas com perfil semelhante que vivam em outros
Asilos Col6nias.
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ABSTRACT

Objective: To evaluate the quality of life (QOL) of
people treated for leprosy and residents of the
social area of the Lauro de Souza Lima Institute.
Material and Methods: The quantitative analysis was
performed by descriptive statistics and chi-square
test; Qualitative analysis was performed with the
Focus Group Technique. Results: The sample consisted
of 36 residents and the evaluation instrument used
was the shortened version of the World Health
Organization Quality Of Life (WHOQOL-BREF), divided
into four areas. The results on the satisfaction of QOL
were assessed in four areas: 1 physical, addressed the
pain and rehabilitation, energy, mobility, functional
and labor capacities. The result was 33.3 to 52.7%;
2 psychological, evaluated the meaning of life,
concentration, physical appearance, self-satisfaction
and negative feelings. Responses ranged from 33.3 to
68.3%; 3 social relationships. Results ranged from 47.2
to 68.3%; 4 environment, evaluated safety, physical
environment, money, information, leisure activities,
housing, transportation and health services. Results
were between 30.5 and 77.7%. Most issues were
statistically significant (p <0.05) in the four areas.
The focus group interview technique confirmed the
previously obtained results. Conclusion: Although
the study participants had physical limitations,
the WHOQOL-BREF and the focus group interview
techinique were both good, surprising the researchers,
who thus recommend the use of QOL instruments
that will enable comparisons with people with similar
profiles who live in other Ex-Asylum areas.

Keywords: Quality of Life; Institutionalized Population

INTRODUCAO

A hanseniase tem atingido proporcdes intensas
no mundo; sinalizada ao longo dos ultimos 10 anos,
globalmente o nimero de novos casos tem mostrado
um declinio visivel a partir de 299 036 em 2005 para
213899 em 2014, e no Brasil foi registrado 31 064 ca-
sos novos dessas notificacdes, sendo 2.034 casos com
grau 2 de incapacidade. O Brasil, a india e Indonésia
representa desta totalidade 81% dos casos registra-
dos no mundo.! Desta forma , ainda, pode-se afirmar
que esse panorama, projeta esta patologia como um
problema de saude publica no pais.

A Hanseniase é causada pelo Mycobacterium lep-
rae, também chamado bacilo de Hansen que tem pre-
dilecao pela pele e nervos periféricos, causando mui-
tas vezes incapacidades, refletindo na produtividade
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dos individuos. Esta é uma das caracteristicas mar-
cantes da hanseniase e faz com que a Organizacdo
Mundial da Saude (OMS) invista na sua eliminacdo e
mostre interesse também em avaliar a qualidade de
vida dos individuos com e sem enfermidades® No con-
ceito histérico da doenca a OMS, em 1980, designou
o Hospital Lauro de Souza Lima (HLSL) como Centro
de Referéncia em hanseniase e em 1984 o Minis-
tério da Saude fez omesmo?3.J4 em 1989, devido ao
trabalho pioneiro e atuacdo como Centro de Treina-
mento e Pesquisa oferecendo cursos de Reabilitacao
de Incapacidades e Hansenologia, o Hospital tornou-
se “Instituto de Pesquisa Lauro de Souza Lima’, hoje
vinculado & Coordenadoria de Servicos de Saude. O
Instituto contempla também uma Col6nia de antigos
moradores e que até hoje continuam vivendo neste
local, chamado de Area Social, que foi o enfoque do
nosso estudo.

Mas esses moradores ainda tinham os desafios
marcados pela doenga, e isso se deu pela busca de
inovar o tratamento por meio da poliquimioterapia
(PQT) que é a associacdo de Rifampicina, Dapsona e
Clofazimina, introduzida em 1986 e expandida para a
rede de servicos de saude em 19914 Com esse trata-
mento os pacientes paucibacilares, que sdo consid-
erados pacientes com as formas clinicas Indetermina-
da e Tuberculéide e que apresentam poucos bacilos,
eram tratados com seis doses de PQT/OMS em até 9
meses, e os multibacilares que eram considerados pa-
cientes com as formas clinicas Dimorfo e Virchoviano
e que apresentam muitos bacilos eram tratados com
24 doses em até 36 meses. A poliquimioterapia é mais
breve que o tratamento tradicional preconizado pela
Divisao Nacional de Dermatologia Sanitaria (DNDS),
que durava em média dez anos®. Esse tratamento
tinha como objetivo reduzir a taxa de prevaléncia,
propondo a meta para a eliminacdo da doenca. Para
que o plano de eliminacdo da hanseniase fosse con-
cretizadopela Coordenacao Nacional de Dermatolo-
gia Sanitdria era importante um diagndstico precoce,
proporcionando a reducdo do indice de abandono e
a prevencdo de incapacidades fisicas®. Mas, em 2000
foi adotado o tratamento em centros de referencias
com seis doses supervisionadas para pacientes pauci-
bacilares e 12 doses supervisionadas para pacientes
multibacilares®.

Considera-se que saude no seu contexto nao sig-
nifica exclusivamente ndo estar doente, mas pelo
menos conseguir o estado de satisfacdo e plenitude
consigo mesmo e com a vida®.

Minayoet al (2000) estabeleceram relagdes vari-
adas entre saude e qualidade de vida, pois enfatizam
em sua reflexdo que qualidade de vida ( QV) é muito
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usada para incorporar ao enfermo indicativos de que
sua lesdo pode ser melhorada’.

E um tema que vem despertando interesse na
comunidade cientifica e a esse respeito varios con-
ceitos foram propostos. O Grupo de Qualidade vida
da Organizacdao Mundial de Saude a define como: “a
percepcao do individuo da sua posi¢cdo na vida, no
contexto da cultura e no sistema de valores nos quais
vivem e em relacdo aos seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupacoes®Nessa definicao fica implici-
to que o conceito de qualidade de vida é subjetivo,
multidimensional e que inclui elementos de avaliacao
tanto positivos como negativos®.

Para Costa e Silva (2004), a expressao qualidade de
vida é a valorizacdo do humano e a comparacao com
a saulde, introduzindo a concepgao de prevencao e
promocao da saude’,

Em 2005, Pereira; Cotta; Franceschini; Ribeiro ref-
erem que a QV proporciona enfoque nos aspectos
multidimensionais, e esse esta voltado a saude, pois
assim, os individuos podem ser capazes de viver
bem'. Nesse contexto, o estudo teve como objetivo
identificar a qualidade de vida de um grupo de pes-
soas que foram tratadas da Hanseniase. Esse estudo
por sua vez, possibilitou avaliar a Qualidade de vida
dos moradores da Area Social do Instituto Lauro de
Souza Lima.

MATERIAL E METODOS

Foi realizado um estudo exploratério descritivo
transversal, na drea social do Instituto Lauro de Souza
Lima (ILSL) em Bauru, local onde vivem pessoas trata-
das da hanseniase, e tiveram alta e ndo quiseram ou
nao puderam ir morar em outro local. A populacao que
reside na drea social era constituida por 42 pessoas
que foram tratadas da hanseniase e que receberam
alta, nesse estudo houve participacdo de 36 pessoas,
pois as demais recusaram. Desta amostra de 36, 11 sao
do sexo feminino e 25 do sexo masculino, com idade
de 38 a 83 anos. Esta drea é composta por 31 residén-
cias, onde sao habitadas por familia na sua maioria; e
vivendo neste local ha mais de 30 anos. Esse estudo
foi realizado em 2 etapas, a primeira contendo trés in-
strumentos de coleta de dados: um questiondrio para
caracterizar a amostra, o sequndo para avaliar o grau de
incapacidade fisica (GIF), e o terceiro para avaliar a QV.
O primeiro instrumento continha o nome, nivel de es-
colaridade, religiao, nacionalidade, ocupacao atual e
ocupacao anterior, renda familiar, tempo de moradia,
sexo, idade, estado civil, filhos, procedéncia. O seg-
undo instrumento, é de avaliacdo do GIF preconizado
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pelo MS numa escala que varia de 0 a 2 para o olhos,
maos e pés. Este tem a finalidade de estabelecer o niv-
el de comprometimento fisico para o Grau 0 (nenhum
problema devido a hanseniase), Grau 1( diminuigao
ou perda da sensibilidade), e o Grau 2 (presenca de
deficiéncias fisicas aparentes) que foi realizado por
meio de levantamento de prontuario das pessoas que
moravam na coldnia e foram tratadas da hanseniase.

Para andlise da gravidade do grau de incapacidade,
considera-se o maior grau valor obtido para cada segui-
mento: olho( E e D), mao( E e D) e pé( E e D)e o maior
valor encontrado na avaliacdo do individuo é usado
como indicador de severidade da incapacidade'*'.

E o terceiro instrumento utilizado foi o de aval-
iacdo da qualidade de vida proposto pela OMS e vali-
dado pelo Dr. Marcelo Fleck da Universidade do Rio
Grande do Sul do Departamento de Psiquiatria. Nesse
estudo serd utilizada a versao abreviada,composto
por 26 questdes (com cinco alternativas cada). Dessas
questdes, duas sdo gerais, e 24 pertencem a quatro
dominios (fisico, psicoldgico, relacdes sociais, e meio
ambientes)™.

Foi realizado um pré-teste com quatro moradores
da area social, e durante a aplicacdo do instrumento
nao observou nenhuma dificuldade de compreensao
nem desconforto dos entrevistados. O tempo gasto
na aplicacao do questiondrio foi de aproximadamente
20 minutos.

Na segunda etapa, foi realizada uma técnica de
pesquisa qualitativa de entrevista em grupo focal que
tem por objetivo reunir informacdes detalhadas sobre
um assunto, a partir de um grupo de participantes
selecionados. Este tem também a vantagem de rev-
elar por meio dos dados, as informacdes necessarias,
mais precisas do que outros tipos de investigacao,
os participantes opinam mais livremente, e os pes-
quisadores podem compreender mais amplamente
as questoes’ 16,

Ao iniciarmos uma reunidao para a entrevista em
grupo focal, é importante que os participantes sin-
tam-se encorajados a participar do comeco ao fim e
que sejam pessoas evolvidas no assunto em debate'™
7.0 grupo focal deve ser conduzido por um modera-
dor, que orienta e organiza a pauta, para que todos
se manifestem o tempo todo, tendo uma discussao
produtiva, impedindo dispersao do assunto'®.Nesta
técnica, a entrevista deve ser gravada e mantida em
sigilo absoluto.

A entrevista de grupo focal foi realizada com a
presenca de uma moderadora, duas observado-
ras e cinco moradores que concordaram e tiveram
disponibilidade no dia previamente agendado. Foi
reservado um ambiente arejado, iluminado com ban-
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heiros proximos e servido um lanche, para que todos
se sentissem a vontade em responder as perguntas
que foram conduzidas pela moderadora, e gravados
para que pudessem ser transcritas. A duracdo foi de
aproximadamente uma hora e quarenta minutos. As
questoes do grupo focal foram relacionadas aos temas
dos dominios 1, (aspectos fisicos), dominio 2 (aspecto
psicoldégico), dominio 3( relagdes sociais), dominio 4(
meio ambiente), além da questao voltada especifica-
mente a QV, na qual tiveram a oportunidade de defini-
la de sua maneira o que é a qualidade de vida.

Para realizacao desta pesquisa o projeto foi apro-
vado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Univer-
sidade Sagrado Coracdo n° 020/2005.Cada partici-
pante assinou o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido o qual assegurava o sigilo e a liberdade
em responder as questdes propostas. Apds o consen-
timento firmado pelo entrevistado, o questionario foi
administrado e lido pelo entrevistador, seguindo as
orientagdes do WHOQOL.

Os dados foram descritos e analisados quantitativa-
mente. Foi utilizado o programa StatisticalPackage for
Social Sciences (SPSS). As respostas geradas no ques-
tionario de qualidade de vida foram analisadas por
associacdo das alternativas utilizando o Teste de Qui-
quadrado e seguindo os passos disponibilizados no
site da Universidade Federal do Rio Grande do Sul™. Os
resultados nos escores do WHOQOL- BREF foram con-
vertidos na escala de 0 a 100. Na tabela de conversao
da escala de 0 a 100, foi classificada como sendo 0-20:
“muito ruim”; 21-40 como “ruim”; 41-60 como “bom”;
61- 80 como “muito bom”; e 81-100 como “excelente”,
conforme critério de Sousa, (2011)%°. Quanto mais alto
o valor obtido melhor é a qualidade de vida.

Na entrevista do grupo focal as respostas foram
analisadas como positivas pelo pesquisador de acor-
do com os adjetivos e locu¢des verbalizadas pelos en-
trevistados.

RESULTADOS

A amostra foi constituida 36 moradores que vivem
na drea social do ILSL, sendo a maior dominancia o
sexo masculino/casados, com predominancia o en-
sino fundamental incompleto, catélicos em 86% dos
moradores, e a procedéncia em 55% do Estado de
Sdo Paulo, a média aritmética da renda familiar foi
RS$ 418,11. Quanto a ocupacao houve uma variabili-
dade de profissdbes como: pedo, lavrador, comerciario,
servicos gerais, pedreiro, serralheiro, metaltrgico e
fazendeiro, e na sua maioria sao aposentados, sendo
constatado que apenas trés deste grupo nao tem re-
cursos provenientes de aposentadoria. O tempo de
moradia /anos variou de 2 a 58 anos sendo que sua
maioria vive por mais de 32 anos em Asilo Col6nia.
Quanto ao GIF, observou-se nos 36 entrevistados uma
variacdo entre 0 a 2 e sendo distribuidos da seguinte
maneira: Maos: 16,5% ( grau 0), 25% (grau 1) e 58%
(grau 2). Nos pés, 22% (grau 0); 22% (grau 1) e 55,5%
(grau 2). E no olho: 58% (grau 0) e 41,5% (grau 2). Ob-
servou-se que na sua maioria predominou grau 2 de
incapacidade.

A qualidade de vida, muitas vezes, na sua concep-
¢ao pode ser considerada uma satisfacdo em viver, e
também uma analise quanto ao bem estar das pes-
soas doentes ou idosas, uniformizando diferentes
aspectos inter e intrapessoal devido a utilizacao de
instrumentos de avaliacao da qualidade de vida rela-
cionado aos aspectos da saude "2 Existem muitos
conceitos de qualidade de vida, por isso discutiremos
os dados sob o enfoque quantitativo e qualitativo.
Nesse estudo foi realizada a inser¢ao do grupo focal
que aborda de forma positiva as informagdes que po-
dem enfatizar a construcao do significado do assunto
em questao'.

Das respostas geradas no questionario de quali-
dade de vida foram analisadas por associacao das
alternativas utilizando o Teste de Qui-quadrado, con-
forme quadros a sequir:

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

Questoes . . N.Ruim

aspectos !;lulto LU Ruim % Boa % Muito Boa % P*

gerais ? N.Boa %

Q-1 0 0 38,8 52,7 83 0,000
Nada Muito Mais ou Bastante Extremamente P*

pouco menos
Q-2 0 19,4 16,6 55,5 83 0,002
p<0,05
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As questdes relacionadas aos aspectos gerais abor-
dam os seguintes enfoques como: Q1(Como vocé avali-
aria sua qualidade de vida?) e Q2( Qudo satisfeito(a) vocé

estd com sua saude?)apresentam no nivel de significan-
cia com p<0,05, com conotacao positiva, demonstran-
do que a qualidade dos respondentes é boa.

Quadro 2 Respostas do questionario WHOQOL-bref referente ao Dominio 1(fisico)

Questoes do Nada Muito pouco Mais oumenos Bastante  Extremamente p
dominio1 % % % % %
Q-3 25,0 111 13,8 33,3 16,6 0,203
Q-4 55 27,7 41,6 22,2 3,6 0,001
Médio Muito Completamente Nada Muito Pouco p*
Q-10 47,2 41,6 0 3,6 8,3 0,000
Muito ruim Ruim Nem ruim Bom Muito Bom P*
nem bom
Q-15 55 55 33,3 41,6 13,8 0,001
M.wt? Insatisfeito Nem > at'Sf. Satisfeito  Muito satisfeito P*
Satisfeito Nem insati
Q-16 0 13,8 22,2 41,6 22,2 0,112
Q-17 0 55 11,1 47,2 13,8 0,000
Q-18 11,1 19,4 55 52,7 11,1 0,000
n=36

O dominio 1 esta relacionado ao aspecto fisico,
sendo definido em funcdo das questoes Q3((Em que
medida vocé acha que sua dor(fisica) impede de fazer
0 que vocé precisa?), Q4 (em que medida vocé acha
que sua vida tem sentido), Q10(Vocé tem energia sufi-
ciente para seu dia a dia?), Q15( Qudo bem vocé é ca-
paz de se locomover?), Q16( Qudo satisfeito vocé estd
com seu sono?), Q17( Qudo satisfeito vocé estd com
sua capacidade de desempenhar as atividades do dia
a dia?),Q18(Qudo satisfeito vocé estd com sua capaci-
dade para o trabalho), o grupo respondeu com uma
frequéncia significativamente superior (p<0,05) aque-
las com a conotacao negativa. As questoes Q3(Em que
medida vocé acha que sua dor(fisica) impede de fazer o

que vocé precisa?) e Q16(Qudo satisfeito(a) vocé estd
com seu sono?) apresentaram respostas com cono-
tacdo positiva, neutra e negativa, distribuida com
certa uniformidade ( p>0,05). Na Q4 (O quanto vocé
precisa de algum tratamento médico para levar sua
vida didria?) predominou o (p<0,05) tendo preferén-
cia significante. Na Q18( Qudo satisfeito(a) vocé estd
para a sua capacidade ao trabalho?)percebe-se que 0s
pacientes ndao tém duvidas quanto a satisfacdo para
o trabalho, 52,7% estdo satisfeitos ou extremamente
satisfeitos com sua capacidade, porém 19,4% relata-
ram insatisfacao.
Respostas das Questdes do Dominio 2

Quadro 3 Respostas do questiondrio WHOQOL-bref referente ao Dominio 2 (psicolégico).

Ques.tc.)es Nada Muito pouco  Mais ou menos Bastante Extremamente P*
dominio2
Q-5 83 83 333 44,4 55 0,000
Q-6 3,6 0 19,4 68,3 16,6 0,000
Q-7 3,6 83 16,6 61,1 111 0,000
Médio Muito Completamente Nada Muito Pouco p*
Q-11 333 50,0 16,6 0 0 0,050
N!mtg Insatisfeito N. Sat|§f Satisfeito Muito Satisfeito p*
satisfeito N.Insatisf
Q-19 0 83 83 66,6 16,6 0,000
Nunca CIZUIRE Frequentemente Muito Sempre p*
vezes frequente
Q-26 333 55,5 3,6 0 83 0,000
n=36
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No Dominio 2 (aspecto psicolégico) composto  pressdo?) a distribuicdo das frequéncias apresentou
pelas questées Q5( O quanto vocé aproveita a vida?),  diferenca estatisticamente significante (p<0,05). Na
Q6( Em que medida vocé acha que sua vida tem sen-  Q5(0 quanto vocé aproveita a vida?), 44,4% dizem
tido?), Q7(0 quanto vocé consegue se concentrar?),  que aproveitam muito a vida e, 33,3%, mais ou
Q11(Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica?), = menos. Na Q26( Com que frequéncia vocé te sentimen-
Q19( Qudo satisfeito vocé estd consigo mesmo?),  tos negativos tais como mau humor, desespero, ansie-
Q26( Com que frequéncia vocé tem sentimentos nega-  dade, depressdo?) 55,5% tem sentimentos, bastante

tivos tais como mal humor, desespero, ansiedade, de-  ou extremamente positivos.

Quadro 4 Respostas do questionario WHOQOL-bref referente ao Dominio 3 (Relagées Sociais).

Questoes Muito AF N.Satisfeito F Muito "
Dominio 3 Insatisfeito it N.Insatisfeito S Satisfeito B
Q-20 3,6 8,3 55 52,7 30,5 0,000
Q-21 55 55 22,2 47,2 19,4 0,000
Q-22 3,6 8,3 5,5 68,3 19,4 0,000
n=36

No Dominio 3 relativo aos aspectos das relacdes  satisfeito(a)vocé estd com sua vida sexual?) com
sociais tem-se trés questoes: Q20(Qudo satisfeito(a)  relacao a vida sexual as respostas analisadas apresen-
vocé estd com suas relacoes pessoais(amigos, parentes, ~ tam uma conotagao positiva (p<0,05). Na Q22(Qudo
conhecidos , colegas?)nesta questdo que as respostas  satisfeito(a)vocé estd com o apoio que vocé recebe de

foram favordveis a significancia (p<0,05), Q21(Quédo  seus amigos?) a resposta foi favoravel (p<0,05).

Quadro 5 Respostas do questionario WHOQOL-bref referente ao Dominio 4 (Meio Ambiente).

Ques:t?es Nada pluite Mais ou menos Bastante Extremamente P*
Dominio 4 pouco
Q-8 0 11,1 13,8 66,6 83 0,000
Q-9 0 55 55 77,7 11,1 0,000
Médio Muito Completamente Nada Muito pouco P*
Q-12 22,2 19,4 55 22,2 30,5 0,203
Q-13 25 68,3 3,6 3,6 5,5 0,000
Q-14 25 13,8 3,6 19,4 38,8 0,012
. ML."to. Insatisfeito N'satlffe“io Satisfeito  Muito Satisfeito P*
insatisfeito N.Insatisfeito
Q-23 3,6 5,5 0 58,3 33,3 0,000
Q-24 55 11,1 11,1 52,7 19,4 0,000
Q-25 0 3,6 13,8 58,3 25 0,000
n=36

O Dominio 4, meio ambiente, é composto pe-  satisfeito (a) vocé estd com as condicées do local onde
las questdes Q8,( Qudo seguro(a) vocé se sente em  mora?), Q24 (Qudo satisfeito (a) vocé estd com o seu
sua vida didria?) Q9 (Qudo sauddvel é seu ambiente  acesso aos servicos de saude?), Q25 (Qudo satisfeito
fisico( clima, barulho, polui¢éo, atrativos?),Q13(Qudo  (a) vocé estd com o seu meio de transporte?) o nivel de
disponiveis para vocé estdo as informagdes que pre-  significancia foi positivo (p<0,05), com excecao da
cisa no seu dia a dia), Q14 ( Em que medida vocé tem  questdoQ12 (Vocé tem dinheiro suficiente para satis-

oportunidades de atividades de lazer?), Q23 ( Qudo  fazer suas necessidades?).
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Quadro 6 Médias e desvios padrdo dos escores de Qualidade de vida do total de pacientes para os Dominios do

WHOQOL- bref

Dominios Média
Fisico 54,9
Psicologico 62,5
Rela¢des Sociais 71,5
Meio Ambiente 62,7

Desvio Padrao
171
12,9
17,41
99

n=36

Na tabela de conversdo da escala de 0 a 100,
observa-se que na sua maioria as respostas estao
acima de 50, como no Dominio Fisico, dos 36 mo-
radores, 24 apresentaram neste dominio escala de
50 4 100, sendo que 33,3% atingiram de 41-60. No
Dominio Psiquico, observou-se que 52,3% atingiram
61-80. No Dominio Social, avaliou-se que 47,2% at-
ingiram de 61-80. E 63,8% atingiram de 61-80 no
Dominio Ambiente, acontecendo o mesmo com as
duas questdes de Aspecto Geral. Considera-se que
quanto maior a porcentagem melhor a qualidade
de vida.

Confirmando-se assim, o perfil de qualidade de
vida das pessoas que foram tratadas de hanseniase e
ainda vivem nas coldnias quando avaliados por meio
do WHOQOL-bref, os dominios psiquicos, social e am-
biental refletem uma qualidade de vida muito boa e
nos dominios fisico a mesma foi considerada boa.

DISCUSSAO

Existem muitos conceitos de qualidade de vida,
porém pode estar relacionado a aspectos momenta-
neos e especialmente voltado na satisfacdo de viver,
isso devera ser abordado nessa discussao que envolve
esse estudo.

Nas duas questoes referentes aos aspectos gerais
que abrange as Q1(Como vocé avaliaria sua qualidade
de vida)eQ2 (Qudo satisfeito(a) vocé estd com a sua
saude?) o nivel de significancia foi de p<0,05, com
conotacao positiva, demonstrando que a qualidade
de vida dos respondentes é boa.

Com isso, os resultados confirmaram as respostas
obtidas por meio da entrevista em grupo focal, que
mencionaram neste item que realmente a satisfacao
com a saude e a qualidade de vida era satisfatoria.
Para eles, ter moradia, conforto, “um pouco de satde’,
“dd pra viver’,"pois antes tinha muita dificuldade, e hoje
tem muito mais condicées"”.

Mas estudo realizado na regido da Amazénia refere
“ruim” a qualidade de vida, pois, aponta também que
pelas sequelas desfigurante e incapacitante isso gera
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para eles um declinio e impacto para a atuagdo nas
fungdes de caca e cultivo da regiao?.

Os autores consideram que a diferenca da quali-
dade de vida esta pelo fato dos moradores da area
Social viver de maneira adequada e encontrando todo
o beneficio necesséario para seu bem estar como as-
sisténcia médica, alimentacado, transporte, moradia, e
se sentirem como sua comunidade. Entende-se que
sentem-se protegidos e amparados pela assisténcia
prestada.

Na entrevista realizada em grupo focal, conforme
asrespostas 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 ambu-
latorio da area social, onde buscam recursos médicos
e de enfermagem quando a mesma os incomoda.

Além de eles contarem com essa assisténcia,
sabe-se que: “A dor ndo inclui s6 a percepcao de um
estimulo desconfortavel, mas também a resposta
aquela percepcéo. A vivéncia da dor é influenciada
por um grande numero de fatores fisicos, mentais,
psicolégicos, bioquimicos, sociais, culturais e emocio-
nais interatuantes. Todas essas interacdes sdo dinami-
cas e estdo em constante mudanca. Assim, a dor que
é percebida como de certa intensidade numa ocasido
pode ser percebida com outra intensidade em outro
momento, embora todos os demais fatores sejam
aparentemente os mesmos”%,

Segundo os entrevistados pelo grupo focal “o at-
endimento médico é bom.." Deve-se considerar que
em alguns casos, as pessoas 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 locomocao e na entrevista em
grupo focal disseram que a locomocao é possivel “se
ndo tiver a ulcera plantar’, nesse estudo foi identifica-
do que 20 moradores apresentavam grau 2 de inca-
pacidade nos pés, revelando com isso uma limitagao
na deambulagédo, impossibilitando muitas vezes de
realizar suas atividades.

As condicdes oferecidas pelo ILSL (alimentacgéo,
moradia, assisténcia médica, reabilitacao) para os mo-

Hansen Int 2014; 39 (2):36-46.



radores da drea social contribuem para que os mesmos
tenham um desempenho menor na realizacdo das
atividades domésticas diminuindo riscos de lesoes,
como: queimaduras, ferimentos corto-contusos, o que
pode ter contribuido positivamente para a satisfacao
quanto a realizacao das atividades de vida didria.

Embora as respostas do questionario tenha sido
compativel com aproveitar bastante a vida, na entre-
vista de grupo focal houve controvérsias: relacionadas
ao que fazer na Colonia: “antigamente havia muitas
atividades: como quadrilha, baile, shows, até orquestra”;
“naquele tempo sim aproveitdvamos a vida”, “sinto falta
de teatro”, “de filmes...", nesses relatos foi destacada a
necessidade de atividades de lazer. Diante da falta
do que fazer “todos os dias séo iguais”,"com a mesma
rotina, e nos finais de semana bate aquela solidédo e a
tristeza de saber que ndo terd ninguém no dia seguinte’.

Lentz AL; Castenaro RGS, Gongalvez LHT; Nassar
SM (2000) destacam a importancia de ter vida espir-
itual, paz, amigos e ser feliz, além de satisfacao, saude
fisica, recreacdo, estando todos os aspectos relaciona-
dos ao ser humano?*#

Teixeira Salmela LF et al (2004) em seu estudo
que avalia o Perfil da Satde por meio do Instrumento
de Nothinghan, revelaram que as pessoas com boa
qualidade de vida se sentem sozinhas, ou nao tem
em quem confiar, relacionando a soliddo e depressao
como sendo caracteristicas dos idosos, com ou sem
patologias associadas?®®, no contexto biopsicosso-
cial considera aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais e
espirituais nao de forma separada, mas contemplan-
do integralmente?.

Quanto a aparéncia fisica as respostas do WHO-
QOL-bref foram em 50,0% “muito” aceitdvel. O que nos
surpreendeu, pois o grau 2 de incapacidade estava
presente na maioria dos entrevistados podendo assim
interferir na sua imagem corporal, no entanto, o que
pode ter ocorrido é que por viver muito tempo isola-
das da sociedade em convivio diario com pessoas com
0s mesmos problemas, isso passou a nao incomoda-
los. Nesse contexto da aparéncia em relagdo ao grupo
focal nenhum manifestou incomodado com esse as-
pecto, ja estou acostumada”, “jd faz parte de mim’”.

Quanto as questdes que referem aspectos sexuais
foi observada pela autora uma inibicdo no momento
desta questdo, isto pode ter influenciado este resul-
tado, este fato ocorreu tanto na aplicacdo do instru-
mento de qualidade de vida quanto no grupo focal,
por ser uma abordagem mais livre, eles ndo quiseram
responder esse item, pelo fato de ter no grupo a pre-
senca de homens e mulheres.

No entanto alguns autores relatam que a
hanseniase pode gerar perturbacdes, nao sé para
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a vida publica, mas também para a vida afetiva e
sexual?82930,

Na Q22 (Qudo satisfeito (a)vocé estd com o apoio
que vocé recebe de seus amigos?) a resposta foi fa-
voravel (p<0,05) no instrumento de qualidade de
vida e quando abordada no grupo focal, observou-se
contradi¢des de acordo com as seguintes falas :“ir a
casa dos outros, tenho medo pois posso incomodar’, “os
moradores solteiros necessitariam de apoio e esse ndo
existe, pois vivem cada um para si’; “ eu sou eu, 0 Zé é o
Zé . A moderadora observou que as relacdes entre os
moradores sao amigaveis, porém nao ha apoio, cada
um vive sua vida, sem se relacionarem entre si, apenas
0 essencial para manter um bom relacionamento.

No dominio 4 a maioria dos entrevistados no
WHOQOL-bref estdo satisfeitos com sua seguranca.
No entanto no grupo focal referiram ter medo de sair
d noite, pois se sentem inseguro, “a casa do J. “foi rou-
bada’] a noite aqui é muito escuro, eu tenho medo de
sair’Observa-se que esta modalidade os moradores
com idade acima de 60 anos se reservam nos seus la-
res a noite devido até as dificuldades fisicas e por ter o
calcamento da area Social com desniveis e com riscos
de lesdes, mas apds o jantar eles se recolhem.

A resposta quanto ao ambiente fisico foi de satisfa-
¢ao, no entanto referem no grupo focal que “no passa-
do era muito mais bonito, com mais drvores, pdssaros”,
mas ainda existem jaguatiricas, passaros, cachorro do
mato. Talvez para sua maioria o detalhe da natureza
nao importa tanto, por isso que existe uma satisfacao,
mas, no entanto ainda nas respostas do grupo focal
foram demonstradas suas inquietudes em relacdo a
mdusica muito alta do seu vizinho provocando muito rui-
do, "eu ndo percebo tanto porque minha casa estd longe,
mas se estivesse perto pediria para abaixar”. Observam-
se variacdes nas questdes pelo fato das casas estarem
distantes umas das outras, mas quando referem aos
moradores que escutam as musicas altas, percebe-se
uma irritacdo aparente, aqueles que vivem préximo
ao barulho.

Nas questdes financeiras as respostas do WHO-
QOL-bref afirmam que é “muito pouco” suficiente para
viver com o que se ganha, pois a renda média é de
RS 418,11. Existem poucas pessoas que tem dinheiro
para viver com mais conforto. No entanto no grupo
focal foi determinante que “estd bom, dd pra viver’, O
que se observa é que os moradores que estavam pre-
sentes no grupo focal, sdo os que apresentavam den-
tro da analise melhor poder aquisitivo, e nao referindo
qualquer dificuldade quanto as questdes financeiras.

Sabe-se que atualmente o Brasil, assim como o
Japdo sao os paises que por meio legal instituiram
uma recompensa indenizatéria para os moradores
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que foram isolados compulsoriamente®' . Isso com
certeza interferem nas respostas positivas e confir-
mam que eles na sua maioria recebem esse beneficio
contribuindo para suas necessidades e seu bem estar.

As respostas do WHOQOL bref quanto a oportu-
nidade 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 e mais ativos visando proporcionar uma
oportunidade para viver feliz, dando condi¢ées de um
convivio social. No entanto no grupo focal, foi colo-
cado a necessidade de espaco de lazer “precisa de um
espaco que tenha jogos', “falta também uma sala de
corte e costura para as mulheres, isso seria muito bom”,
e “precisa muito de cursos para os moradores” Nesse
contexto, o espaco da Area Social de fato é precario
para esses moradores, onde nao observa nenhum
tipo de pratica de lazer.

Quanto as condi¢des de moradia, nas respostas
do WHOQOL bref a satisfacdo é de 58,3% , que con-
firmam 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,
ndo pagar aluguel, ndo chove na casa’; isso demonstra
a satisfacdo de estar vivendo aqui. Essa realidade de
fato acontece, onde sao acolhidos com suas moradias
com varanda, sala, dois quartos, cozinha, lavanderia
de aproximadamente 32mt?, sendo uma casa conser-
vada, onde cada morador pode fazer a manutencao e
reformas que convier de acordo com suas condi¢oes.

Segundo Costa, 1948, referiu em seu estudo que
neste periodo ao afastar os “leprosos” da convivéncia
social, as “Colonias” tinham uma tarefa importante de
amparar os “contaminados” dando assisténcia mate-
rial, social, médica e religiosa para todos, que viviam
isolados nos chamados “leprosarios”3?

Essa assisténcia com certeza contribui para que os
mesmos se sintam amparados até hoje.

No transporte a satisfacdo foi de 58,3% na apli-
cacdo do WHOQOL bref e no grupo focal referiram
que “poderia ter um ponto de 6nibus mais préximo das
residéncias dos moradores, pois o calcamento dificulta
a deambulagdo”.

Percebemos discursos contraditérios dos mora-
dores e questionamos: serd que eles tém medo de
falar a verdade? Sabemos que de alguma maneira
a moderadora significa o poder Institucional e isto
poderd inibir a verdade? Sera que eles ndao tém medo
de perder a sua comodidade se forem sinceros?

Embora com as dificuldades “lidas” nas entrelin-
has, e contradicbes percebidas, a qualidade vida na
Area Social ainda esta melhor do que para muitos que
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vivem externamente, pelo fato de conquistarem ao
longo da vida uma possibilidade de viverem naquela
que é chamada de sua casa.

CONCLUSAO

O Instrumento utilizado para avaliar a qualidade
de vida ( WHOQOL-bref), dos moradores da area so-
cial do ILSL, foi representado da seguinte maneira:

No dominio fisico a questao que mais se destacou
foi referente a capacidade para o trabalho em 52,7%,
acompanhada da capacidade em desempenhar suas
atividades no seu dia a dia em 47,2%, revelando que
devido as condicdes dadas a estes moradores quanto
a alimentagao, moradia e conforto, favorecem estes
resultados.

No dominio psicolégico, um aspecto que sobres-
saiu, foi que a sua vida tem bastante sentido em
68,3%, isso denota que o fato de viverem em uma
comunidade fechada, mas tendo moradia, assistén-
cia médica, transporte, alimentacdo e considerarem
que muitas pessoas gostariam de ter todas essas pos-
sibilidades, faz com eles acreditem que sua vida tem
sentido.

No dominio das relagdes sociais, 68,3% estdo sat-
isfeitos com o apoio que recebe de seus amigos, isso
afirma que na sua maioria vivem em harmonia, mes-
mo apresentando suas diferencas individuais.

No dominio do meio ambiente 77,7% dos mora-
dores confirmam que o ambiente fisico é bastante
saudavel, com poucos ruidos e poluicao, favorecendo
o bem estar e tranquilidade.

Com a aplicacdo do Instrumento WHOQOL-bref
e os resultados encontrados nos dominios que os
compoe, constatou-se que a qualidade de vida dessa
populacéo se identifica como “muito boa”.

A sociedade de maneira geral entende que a defi-
ciéncia gera conflitos biolégicos, psicoldgicos e sociais
e pressupde que a qualidade de vida dessas pessoas
nao é boa. Pois, hoje a sociedade estd voltada para a
beleza e integridade fisica, muita vezes excluindo os
especiais.

E o estudo em pauta encontrou resultados sur-
preendentes, pois embora os participantes tivessem
limitacdes fisicas, a avaliagdo da qualidade de vida por
meio do WHOL-bref e da entrevista em grupo focal
foi boa. Diante desse resultado recomenda-se a apli-
cacgao de instrumentos de QV que possibilitard novas
comparacdes com pessoas com perfil semelhante
que vivam em outros Asilos Col6nias.
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