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RESUMO

O objetivo deste estudo foi avaliar a Qualidade de Vida
de pacientes com seqUelas de hanseniase e seus cuida-
dores, utilizando o Questionario de Qualidade de Vida
Breve da Organizacao Mundial de Saude (WHOQol-
breve), instrumento genérico, que permite comparar
diferentes condicdes com um parametro Unico. Foram
avaliados 30 bindémios de cuidadores domiciliares e
pacientes com necessidades de cuidados prolongados
vivendo em domicilio, na drea de abrangéncia de um
antigo hospital-colénia. Encontraram-se piores escores
de qualidade de vida de pacientes no dominio Fisico
e de cuidadores no dominio Social. Os resultados sao
discutidos sob a ¢tica da internagdo compulsoria a qual
foram submetidos pacientes quando apresentaram a
doenca ativa, demonstrando que ha correlacao direta
entre os escores de qualidade de vida medidos e as
especificidades dos hospitais-colonia.
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ABSTRACT

The aim of this study was to evaluate the Quality of Life
of patients with leprosy sequelae and their caregivers
using the World Health Organization’s Quality of Life
brief Questionnaire (WHOQOL-brief), a generic instru-
ment that allows comparison between different condi-
tions with a single parameter. There were evaluated 30
binomials of leprosy patients in long-term home care,
and their home caregivers living in a former leprosarium
area. We found worse Quality of Life scores of patients
in the Physic domain and worse scores of caregivers
in Social domain. The results are discussed under the
view of compulsory internment to which patients were
submitted when developed active leprosy, showing
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correlation between the Quality of Life scores measured
and some specificities of the Leprosaria.
Key words: leprosy; caregivers; quality of life

INTRODUCAO

Qualidade de vida (QV) é um conceito subjetivo,
amplo, complexo, multidimensional, que abrange saude
fisica, mental, nivel de dependéncia, relagdes pessoais-
sociais, crencas e a caracteristicas do meio ambiente.
A Organizacdo Mundial de Saude (OMS), através do
WHOQOL Group', propde como conceito para qualidade
de vida "a percepcédo do individuo de sua posicao na
vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos
quais vive, e em relacdo aos seus objetivos, expectativas,
padrées e preocupacoes”.

A preocupacao com a definicdo e avaliacdo da QV é
crescente na literatura cientffica 2 Em relacdo aos cui-
dadores de pacientes, esta preocupacao é ascendente
especialmente no ambito da Atencdo Priméria®*°.

Cuidador é aquele que se responsabiliza pelo cuidado
direto temporario ou permanente a uma pessoa, sem o
qual esta é incapaz de continuar vivendo em seu domici-
lio. Considera-se “cuidador formal”aquele contratado ou
designado especificamente para esta funcao e “‘cuidador
informal” qualquer pessoa — freqUentemente a mulher
- ndo capacitada para o cuidado que exerce tarefas de
apoio e cuidado de maneira voluntdria, devido a algum
laco afetivo com o paciente, seja ele familiar ou n&do’®.

O ato de cuidar estd vinculado a um alto compro-
metimento fisico e mental, com carga emocional de
trabalho extenuante, especialmente quando o cuidador
abdica de sua qualidade de vida, em prol do cuidado
ao proximo. A figura do cuidador profissional ainda é
incipiente, especialmente em classes menos abastadas,
e mesmo a formacao deste profissional ainda é ténue em
face das necessidades de salide da populacéo brasileira,
em especial da populacaoidosa. O cuidador estd sujeito
a maior adoecimento®, a piores condi¢cdes de vida® e
maior mortalidade®.

A hanseniase, doenca causada pelo bacilo Mycobac-
terium leprae que se aloja na bainha de mielina dos neu-
ronios periféricos, cursa com alteracées dermatoldgicas
e neuroldgicas manifestas pela perda de sensibilidade.
Trata-se de uma doenca incapacitante’ marcada pelo
estigma'®'! e segregacdo'?. Sua evolucao natural traz
seqUelas neuroldgicas e especialmente motoras que se
traduzem em dependéncia® > 314,

As politicas de saude relacionadas a hanseniase no
Brasil foram conduzidas pelas instituicoes religiosas até
o inicio do século passado, e até a década de 20 poucas
acoes especificas foram tomadas em relacdo a doenca
pelo poder publico federal. >

A partir do 1° Semindrio Internacional de Leprologia
(Berlim, 1897), a pratica isolacionista renovou-se, sempre
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questionada pelos“"humanistas”inclusive no Brasil, onde
foi combatida dentre outros, pela Sociedade de Assistén-
Cia aos Lazaros, presidida a época por Alice Tibirica. '>'¢

A partir da Era Vargas, na figura do Ministro Gustavo
Capanema, o isolamento se tornaria definitivamente a me-
dida profilatica padronizada, fato que perduraria por pelo
menos trés décadas, a despeito das primeiras descobertas
sobre a efetividade das sulfonas na década de 40. '“16

As Campanhas Nacionais de Combate a “Lepra” pro-
postas pelo Servico Nacional dirigido por Orestes Diniz,
a partirdo governo JK, marcaram a mudanga do modelo
isolacionista para um modelo de atencdo descentra-
lizada e ambulatorial?? a partir da década de 60, mas
esta conduta se aplicaria a novos casos diagnosticados,
ndo afetando os moradores dos hospitais-colonia, que
perderiam a partir da década de 70 o apoio do Estado
para sua manutencao. Somente na década de 80 os
moradores obtiveram o pleno direito de sair destas
instituicoes.

Pelo menos 36 Hospitais-colénia na forma de Leprosd-
rios existiram no Brasil e alguns ainda hoje remanescem
abrigando pacientes com seqUelas de hansenfase, que
permaneceram nestas localidades por opcao ou falta
dela. Leprosarios, preventorios e educandarios isolaram
0s hansenianos e seus descendentes do mundo exte-
rior, com conseqUéncias psicossociais importantes, tais
como dificuldades de acesso ao mercado de trabalho,
perda dos direitos civis e o preconceito de uma popula-
cdo leiga desinformada e de profissionais formados sob
0s conceitos do isolamento. 12021

Os sobreviventes destas instituicdes sao hoje idosos
que perderam sua autonomia antes mesmo da chegada
da velhice, segregados de suas familias originais. Grande
parte deles constituiu novas familias, e hoje guardam
algum laco de amizade ou grau de parentesco com seu
cuidador, que por sua vez nao foi submetido a capaci-
tacdo para o cuidado.

Estes cuidadores apresentam demandas extenuantes,
vivenciando o sofrimento dos pacientes com o isola-
mento proporcionado pela segregacao, além de lidarem
com portadores de multiplos agravos com multiplas
demandas de saude.

Para avaliar se hé influéncia desta histéria pregressa na
qualidade de vida das pessoas vivendo com sequelas de
hanseniase, e de seus respectivos cuidadores, foi condu-
zido um estudo utilizando um instrumento de qualidade
de vida genérico, validado para o portugués.

MATERIAIS E METODO

Local da Pesquisa

A Casa de Saude Santa Izabel (CSSI), ex-hospital-
colénia, localiza-se no municipio de Betim/MG. Conta
com cerca de 260 pacientes cadastrados, dos quais
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120 inclusos em Autorizagdes de Internacao Hospitalar
para Longa Permanéncia (AIH5). Destes, 43 vivem em
pavilhao-dormitoério (Unidade Assistencial Gustavo Ca-
panema), 16 em lares abrigados, sob cuidados didrios do
corpo clinico e de enfermagem da CSSI, e 0s demais 61
pacientes sao acompanhados em seus domicilios pelo
servico de Atencao Domiciliar.

Sujeitos da Pesquisa

Foi avaliado o universo de bindbmios de cuidadores
domiciliares e pacientes sob necessidade de cuidados
prolongados vivendo em domicilio dentro da drea de
abrangéncia da CSSI.

Instrumentos

Foram coletados dados sécio-demograficos relativos
a pacientes e cuidadores.

Utilizou-se o WHOQol-breve, instrumento de avalia-
¢ao da qualidade de vida proposto pela Organizacao
Mundial de Saude e validado para o Portugués por
Fleck et al.**

Este instrumento, apesar de ndo ter um ponto de
corte especifico, ¢ uma escala que pode ser usada para
comparar pacientes ou grupos diferentes de pessoas e
abrange dominios que vao além do conceito biomé-
dico.

Baseia-se na auto-percepcao do individuo entre-
vistado acerca de aspectos da sua qualidade de vida,
através de uma escala de respostas do tipo Likert, de
intensidade (nada-extremamente), capacidade (nada-
completamente), freqUiéncia (nunca-sempre) e avaliacdo
(muito insatisfeito-muito satisfeito; muito ruim-muito
bom), variando de 1 a 5 pontos.

E composto por duas perguntas gerais, ndo inclusas
no calculo dos dominios do WHOQol-breve, e 24 per-
guntas divididas da seguinte maneira: sete questdes
relacionadas com o dominio fisico (dor, tratamento
médico, energia e capacidade para as atividades didrias,
capacidade de deambular, capacidade para o trabalho
e sono); seis questdes que abordam o dominio psi-
quico (aproveitar a vida, sentido da vida, capacidade
de concentracao, aceitacao da aparéncia do corpo, a
auto-satisfacdo e sentimentos negativos tais como mau
humor, desespero, ansiedade, depressao); o dominio
social é composto por apenas trés perguntas sobre a
satisfacdo com as relagdes pessoais, vida sexual e apoio
recebido de amigos; finalmente, oito perguntas estao
relacionadas ao ambiente (com percepcdes acerca de
seguranca, ambiente saudavel, renda, acesso a informa-
¢ao, lazer, acesso a saude e transporte, e as condicoes
gerais de domicilio e vizinhanca).

Os pesquisadores foram treinados para homogenei-
zacao na aplicacdo dos questionarios. Na presenca de
duvidas dos entrevistados quanto ao instrumento, 0s
pesquisadores repetiram as perguntas de forma pau-
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sada com énfase nos pontos de interesse. Onde ndo
houve entendimento das questdes, a resposta nao foi
preenchida.

Andlise Estatistica

Os dados coletados foram analisados utilizando-se o
Sofware SPSS Statistical Package.

A média das respostas de cada pergunta foi calculada
separadamente para pacientes e cuidadores e os resul-
tados foram demonstrados através de representacéo
gréfica.

Os dominios do WHOQol-breve foram calculados
apds o uso da Sintaxe proposta pela OMS, realizando a
converséo da escala de Likert para uma escala centesi-
mal, que facilita a compreensao dos resultados.##

Para comparar os resultados de pacientes e cuida-
dores para o WHOQol-breve, foi utilizado o teste de
Wilcoxon para amostras pareadas, tendo em vista que 0s
dados ndo apresentaram uma distribuicao normal.

Preceitos éticos

O estudo cumpriu todos os principios éticos dis-
postos na Resolucao 196/96, do Conselho Nacional de
Saude, do Ministério da Saude, garantindo aos partici-
pantes o consentimento livre e esclarecido, sigilo das
informacdes e privacidade. Foi aprovado pelos Comités
de Etica e Pesquisa do Centro de Pesquisas René Rachou
(CPgRR) e da Fundacdo Hospitalar do Estado de Minas
Gerais (FHEMIG).

RESULTADOS

Foram identificados 32 pares de pacientes em cuida-
do domiciliar e cuidadores que livremente consentiram
em participar do estudo. Dois pacientes ndo consegui-
ram responder algumas perguntas do WHOQol-breve
e portanto os dados do bindémio foram excluidos desta
analise conforme recomendacdo do WHOQol-group.®

Do total, 23 pacientes (76,7%) eram do sexo feminino,
com média de idade de 78,22 + 7,12 anos; quanto ao
estado civil, 21 (70,0 %) eram vilvos e sete (23,3 %) eram
casados, além de um solteiro e um divorciado. Metade
dos pacientes nao tinha grau de instrugéao alguma e a
média de escolaridade foi de 2,13 anos de estudo, com
mediana de 0,5 ano.

Cuidadores também eram em sua maioria do sexo
feminino (n=23, 76,7%) com grande dispersao de idade
(média=52,14 + 14,69 anos), variando de 20 a 80 anos. A
maioria tinha algum grau de parentesco com o paciente
(n=19,63,3%). Em relacéo a dedicacao didria ao paciente,
17 cuidadores (56,7%) exerciam o cuidado em tempo
integral, nove cuidadores (30%) em meio periodo, e 0s
demais o faziam em perfodos inferiores a 12 horas dia-
rias. Qito (26,7%) eram cuidadores profissionais, e dentre
os demais, 15 (50,0%) ndo exerciam outra atividade e
sete (23,3 %) trabalhavam fora além de cuidar.
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As respostas para as perguntas de cada dominio do WHOQol-breve de pacientes e seus respectivos cuidadores
estdo explicitadas nos graficos 1 a 4.

Gréfico 1 Representacao grafica das sete respostas para o dominio fisico do WHOQoL-breve para pacientes e cuidadores. CSSI, Betim,
2009.

Pacientes Cuidadores

Questoes:

Q3. Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer o que vocé precisa?*

Q4. O quanto vocé precisa de algum tratamento médico para levar sua vida didria?*

Q10.Vocé tem energia suficiente para seu dia-a- dia?

Q15. Quao bem vocé é capaz de se locomover?

Q16. Quao satisfeito(a) vocé estd com o seu sono?

Q17. Quéo satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade de desempenhar as atividades do seu dia-a-dia?
Q18. Quéo satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade para o trabalho?

* As questdes 3 e 4 tem suas respostas invertidas, mantendo a légica de maiores escores se relacionarem a melhor qualidade de vida,
conforme orientacdo do WHOQol-Group®
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Gréfico 2 Representacao gréfica das seis respostas para o dominio psiquico do WHOQol-breve para pacientes e cuidadores. CSSI,

Betim, 20009.

Pacientes

Qe

als

Questoes:

Q5. O quanto vocé aproveita a vida?

Q6. Em que medida vocé acha que a sua vida tem sentido?
Q7. O quanto vocé consegue se concentrar?

Q11.Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica?

Q19. Quao satisfeito(a) vocé estd consigo mesmo?

Q26

Qls ™

Cuidadores

Q26. Com que freqliéncia vocé tem sentimentos negativos tais como mau humor, desespero, ansiedade, depressao? *

* A questdo 26 tem suas respostas invertidas, mantendo a légica de maiores escores se relacionarem a melhor qualidade de vida,

conforme orienta¢do do WHOQol-Group®
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Gréfico 3 Representacgao grafica das trés respostas para o dominio social do WHOQol-breve para pacientes e cuidadores. CSSI, Betim,
2009.

Pacientes Cuidadores

i

Qzz”

Q22 =

Questoes:

Q20. Quéo satisfeito(a) vocé estd com suas relagcdes pessoais (amigos, parentes, conhecidos, colegas)?
Q21. Quéo satisfeito(a) vocé estd com sua vida sexual?

Q22. Quéo satisfeito(a) vocé estd com 0 apoio que vocé recebe de seus amigos?

Grafico 4 Representacdo grafica das oito respostas para o dominio ambiente do WHOQol-breve para pacientes e cuidadores. CSS|,
Betim, 2009.

Pacientes Cuidadores

Questoes:

Q8. Quéao seguro (a) vocé se sente em sua vida didria?

Q9. Quao saudavel é o seu ambiente fisico (clima, barulho, poluicao, atrativos)?
Q12.Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades?
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Q13. Quao disponiveis para vocé estao as informacdes que
precisa no seu dia-a-dia?

Q14. Em que medida vocé tem oportunidades de atividade de
lazer?

Q23. Quéo satisfeito (a) vocé estd com as condi¢des do local
onde mora?

Q24. Quao satisfeito (a) vocé estd com o seu acesso aos servicos
de saude?

Q25. Quao satisfeito (a) vocé estd como seu meio de transpor-
te?

A tabela 1 demonstra que em relacdo ao dominio
fisico, a percepcao dos pacientes é inferior a dos cui-
dadores e a percepcdo no dominio social é superior a
dos cuidadores. A despeito de pacientes apresentarem
piores escores no dominio psiquico, e melhores no
dominio ambiente, a diferenca néo foi estatisticamente
significativa.

DISCUSSAO

Em uma revisdo bibliografica utilizando os unitermos
"Quality of Life"e"Leprosy”, sem restricdes de data, foram
recuperados quatro artigos e uma dissertacao que abor-
daram qualidade de vida em hanseniase. 2

JOSEPH & RAO % avaliaram a QV de 30 homens e 20
mulheres indianos entre 15 e 70 anos apds tratamento
para hanseniase, 60% dos quais com deformidades vi-
siveis, utilizando um questionario de QV de trinta e trés
questdes compostas por dominios fisico, psicoldgico,
nivel de independéncia, relacdes sociais, espiritual e
ambiente. Foram encontrados piores escores especifi-
camente nos dominios fisico, psicoldgico, social e am-
biental, justamente os quatro dominios estudados pelo
WHOQol-breve. Homens com deformidades tiveram
escore mais baixo do que aqueles sem deformidades
visiveis e entre as mulheres, embora a média também
fosse menor, a diferenca ndo foi estatisticamente sig-
nificativa.

Apesar de ter revelado baixos escores de QV, o estudo
nao revelou declinio do dominio espiritual — a despeito

da crenca de maldicdo ou punicdo. JOSEPH & RAO
apontam ainda o fato de o estudo ser conduzido em
um pafs “miseravel” como a India, onde tanto a doenca
pode ser um fardo ainda mais pesado, quanto a resilién-
cia pode ser maior. As mulheres indianas apresentaram
maiores escores de qualidade de vida que os homens
em quase todos os dominios, sugerindo que seu papel
secundério na sociedade rural indiana pode ter influido
em sua maior aceitacao da doenca.

MARTINS et al. #’ utilizaram o Dermatology Life Quality
Index (DLQI), questionario de avaliacao de QV especifico
para doencas dermatoldgicas, composto por 10 ques-
tdes que envolvem aspectos da vida diaria e classifica
o comprometimento da qualidade de vida baseado
nos escores: ausente (0-1), leve (2-5), moderado (6-10),
grave (11-20) ou muito grave (21-30). Foram estudados
40 pacientes acima de 18 anos com diagnostico de
hanseniase em tratamento com poliquimioterapia ou
pos-alta, 70% multibacilares, 30% paucibacilares, com
44,7% de incapacidade grau | e 18,4% com grau Il de
incapacidade fisica. A média global dos hansenianos
foi de 11 pontos, sendo a doenca de pior escore, um
poUCo Mais grave que a psorfase e muito pior do que
outras dermatopatias cronicas tais como dermatite
atépica e acne. Os piores escores ocorreram na forma
clinica multibacilar, e presenca de reacdo hansénica e
incapacidade fisica.

O WHOQol-breve foi utilizado para avaliar pacientes
com hansenfase em Bangladesh %% e no Instituto Lauro
de Souza Lima, na cidade de Bauru, estado de Sao Paulo,
Brasil. *°

TSUTSUMI et al % validaram a versao bengali para o
WHOQol-breve aplicando-o em 203 adultos saudaveis
e 188 pessoas com hanseniase como controles. Neste
estudo, houve diferencas significativas em todos os
dominios para homens, e nos dominios fisico e psiquico
para as mulheres. Os autores atribuiram o fato as limi-
tagdes culturais submetidas as mulheres bengalis. Em
homens de Bangladesh, o dominio ambiente foi o Unico
no qual as pessoas com hanseniase tiveram melhores es-
cores, influenciados principalmente pela“satisfacdo com

Tabela1 Comparacdo das Médias dos dominios do WHOQol-bref da Qualidade de Vida do Paciente e do cuidador. CSSI, Betim, 2000.

DOMINIOS Ambiente Fisico Psiquico Social

MEDIA QV CUIDADOR 52,13 65,40 61,85 64,58

DP + 14,88 + 17,54 + 14,05 +22,38

MEDIA QV PACIENTE 57,40 52,18 55,27 75,26

DP + 15,08 +17,63 +17,51 +21,75

Wilcoxon para Rankings (p-valor) 0,144 0,004* 0,126 0,038*

*Significativo ao p<0,05
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acesso a servicos de saude” e “satisfacdo com meio de
transporte” Em Bangladesh, estas pessoas tém melhor
acesso a servicos de saude, e sdo menos submetidos ao
trafego que homens sauddveis. Isto é compativel com a
realidade da Casa de Saude Santa Izabel, onde a resposta
no dominio ambiente que mais chama a atencao é satis-
facdo com acesso aos servicos de salide, com melhores
escores de pacientes em relacdo aos cuidadores, tendo
em vista a presenca de servicos de atencdo secundaria
e terciaria proporcionados pela FHEMIG. Esta infra-
estrutura é tipica dos hospitais colénia.

QUAGGIO * estudou a QV dos internos da Area Social
do Instituto Lauro de Souza Lima (ILSL) evidenciando
também a satisfacdo com o dominio ambiente. Ques-
tdes financeiras (‘muito pouco”), e oportunidades de
atividade de lazer (“muito pouco”) se contrastaram prin-
Cipalmente com a satisfacdo com condicdes de moradia
e meios de transporte. O Instituto Lauro de Souza Lima,
Bauru, Sdo Paulo, é um ex-hospital-colénia onde vivem
pessoas que “‘nao quiseram ou ndo puderam”mudar-se.
Sua historia e estrutura sao similares a da Casa de Sau-
de Santa Izabel — inclusive no que se refere a gama de
servicos prestados, refletindo tanto a estrutura padréo
de construcédo de leprosarios quanto o assistencialismo
assumido pelo poder publico apés o fim do isolamento.
Em Santa Izabel a resposta quanto a oportunidades de
lazer foi a pior dentre todas do questionario, tanto para
pacientes quanto para cuidadores.

O estudo de QUAGGIO *° utilizou o WHOQol-breve, a
despeito de ndo calcular os escores finais de cada domi-
nio, fazendo uma descricdo detalhada de cada questao
individualmente. O estudo é fundamental para auxiliar
no entendimento da QV de pacientes que moram em
areas de abrangéncia dos ex-Hospitais Coldnia, por ser
pioneiro na avaliacdo destas pessoas. A avaliacdo geral
de seus pacientes demonstrou escores acima de 50 em
uma escala de 0 a 100, embora a autora aponte que 0s
resultados apresentados podem nao representar a reali-
dade, visto que algumas respostas de uma entrevista em
grupo focal realizado posteriormente n&do confirmaram
as respostas do WHOQol-breve.

As condicdes oferecidas pelo ILSL minimizaram as
facetas abordadas no dominio fisico, no que se refere a
dor (apoio do ambulatério da drea social), locomocao
(auséncia de Ulceras plantares) e atividades domésticas
(oferta de alimentacdo e moradia). Em Santa Izabel, da
mesma maneira, Na questao trés — referente a dor —, e
questao quatro — sobre a necessidade de tratamento
médico para levar a vida didria — 0s pacientes obtiveram
escores melhores que seus cuidadores. J4 em relacdo a
locomocéo, capacidade para atividades diarias e capa-
cidade para o trabalho, foram encontradas as maiores
diferencas entre pacientes e cuidadores, o que contri-
buiu para que houvesse diferenca estatistica no escore
final do dominio, favorével aos cuidadores. *°
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Em Santa Izabel, a despeito das médias globais de
pacientes e cuidadores ndo apresentarem diferenca
estatistica no dominio psiquico, as questées seis — em
que medida vocé acha que a sua vida tem sentido -,
e onze — vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica —
demonstraram médias dos pacientes inferiores as de
cuidadores. Assim, verifica-se que ao menos quanto ao
sentido da vida, os pacientes parecem sentir o efeito
da velhice e do passado de segregacdo. No ILSL, a falta
de atividades Iudicas e culturais foi apontada como
responsavel pela sensacdo de solidao e de “tristeza” Em
relacdo a aparéncia fisica, por se tratar de uma doenca
que gera deformidades e amputacao, era esperada
esta diferenca na CSSI, mas QUAGGIO * demonstrou
boa aceitacdo da aparéncia fisica no ILSL, o que sugere
que o tempo vivido em isolamento social, e convivio
didrio com pessoas com os mesmos problemas influi-
ram no resultado. Tendo em vista que Santa Izabel foi
englobada pelo bairro de Citrolandia, atualmente sem
delimitacoes claras entre ex-internos e populacao “sadia’,
pode ser que este confrontamento tenha efeitos mais
claros do que no ILSL, que ainda mantém-se isolado da
populacdo externa.

O dominio social teve respostas favoraveis nas trés
questdes do WHOQol-breve nos pacientes do ILSL.
TSUTSUMI et al % também encontraram escores mais
altos no dominio social em comparacdo aos demais
dominios em Bangladesh. Em Santa Izabel, houve dife-
renca significativa entre o dominio social de pacientes
e cuidadores, sugerindo a importancia da rede social
formada ao longo dos anos.

Os piores escores para o dominio fisico, e melhores
escores para o dominio social dos pacientes da CSS|,
com diferencas estatisticas em relacdo a seus cuidadores,
refletem por um lado o quadro clinico decorrente da
doenca, e por outro uma caracteristica que é especifica
do isolamento: a construcao de redes sociais de apoio.
Ambas as caracteristicas estdo diretamente relacionadas
ao isolamento, que tinha fins de protecao aos cidadaos
sadios, internando doentes com limitadas opcdes te-
rapéuticas até a década de 60, e em alguns casos sob
confinamento em pavilhées, que mantinham circulante
0 bacilo. Por outro lado, o confinamento e isolamento le-
varam a formacdo de redes de apoio e solidariedade, que
se traduzem em maior qualidade de vida no dominio so-
cial. Esta rede é fortalecida pelo apoio social do MORHAN
(Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela
Hansenfase), entidade ndo-governamental de luta pelos
direitos dos pacientes internados compulsoriamente,
com forte presenca em Santa Izabel.

Uma reviséo bibliografica, objetivando conhecer os
escores de qualidade de vida de outras condic¢ées cli-
nicas, e confronta-las com os pacientes de Santa Izabel,
recuperou artigos relacionados a pacientes idosos, em
condicdes cronicas ou com deficiéncia fisica no ambito
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Tabela2 Comparacdo dos resultados dos quatro dominios do WHOQol-breve de pacientes na CSSI com resultados de outros estudos.

Brasil, 2010.
Dominio Ambiente Fisico Psiquico Social Pacientes Faixa Etaria (n)
Estudo 4/20 | 100 | 4720 | 100 | 4/20 | 100 | 420 | 100
€SS12010 13,16 | 57,22 | 12,30 | 51,85 | 12,76 | 54,78 | 15,96 | 74,73 siglisla et el
hanseniase (32)
2 Controles Adulto
FLECK et al. 2000 14,00 | 62,50 | 16,60 | 78,75 | 15,60 | 72,50 | 15,50 | 71,88 o€
Saudaveis (50)
2 Adulto
FLECK et al. 2000 1340 | 5875 | 1340 | 5875 | 1450 | 6563 | 1530 | 7063 Geral 250)
PEREIRA etal 2006 | 13,54 | 5962 | 1570 | 7312 | 1455 | 6593 | 1824 | 89,00 | Idososem geral '(‘;‘1’51‘)’
ALEXANDRE & Idoso
CORDEIRO. 2009 1461 | 6630 | 1394 | 6211 [ 1396 | 6222 | 1554 | 72.15 | Idososem geral (120)
RIBEIRO etal. 2008 | 1156 | 47,25 | 1304 | 565 | 1385 | 61,56 | 1363 | 60,19 Idosos Idoso
apdés queda (72)
MIRANZI etal. 2008 * | 12,60 | 53,75 | 13,03 | 5642 | 1288 | 5555 | 1542 | 7138 Hipertensos | 45-65 anos
diabéticos (30)
3 . - Adulto
NOCE et al. 2009 10,78 | 4240 | 12,68 | 5429 | 12,72 | 5458 | 13,87 | 61,67 | Deficientes fisicos 20)

brasileiro. Os resultados dos estudos se encontram de-
talhados na tabela 2.

O estudo de FLECK et al. # para validacdo do WHO-
Qol-breve foi feito com 125 pacientes ambulatoriais e
125 internados, sendo 94 pacientes da clinica médica
(38%), 72 da cirurgia (29%), 54 da psiquiatria (22%) e 30
da ginecologia (12%). A amostra controle (usada como
base de comparacdo neste estudo) foi composta por 50
voluntarios saudaveis.

Em geral, o dominio ambiente parece se relacionar
mais com as condicdes locais do que com caracteristicas
individuais, o que explicaria escores menores em pacien-
tes de grandes centros urbanos estudados tais como ido-
s0s apods quedas no Rio de Janeiro * e deficientes fisicos
em Belo Horizonte *. Os pacientes de Santa Izabel moram
em um local com caracteristicas de uma cidade interio-
rana e estdo na mesma localidade héa varias décadas.
RIBEIRO et al.* ressaltam que entre 0s idosos, 0 ambiente
é fortemente associado a qualidade de vida devido a sua
relacdo com a prevencao de quedas, a interacao social,
o envolvimento em atividades do cotidiano, a indepen-
déncia, seguranca e protecao e o bem-estar. PEREIRA et
al 3", ao avaliar comparativamente areas urbana e rural,
ndo observaram diferenciacdes significativas quanto a QVv,
mas estes mesmos autores ressaltam que as alteragoes
psicossociais do envelhecimento podem se dar de for-
ma mais branda nos pacientes que atuam em trabalhos
doméstico e rural. MIRANZI et al**atribuiram achados de
escores proximos a 50% no dominio ambiente a maior
vulnerabilidade social dos pacientes estudados.

O dominio fisico dos pacientes de Santa Izabel apre-
sentou o pior escore dentre todos os estudos recupera-
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dos, apontando maior insatisfacdo com a QV do que a
de outros pacientes dependentes O dominio psiquico
também foi um dos piores, sugerindo um papel impor-
tante do estigma, ou talvez das incapacidades, visto que
os resultados sdo bem similares aos de pacientes com
deficiéncia fisica do estudo de NOCE et al. *.

Verifica-se que, a excecdo do estudo de PEREIRA et
al?', os pacientes da CSSI tiveram no dominio social
escores superiores a todos 0s outros, inclusive ao da
amostra controle de FLECK et al?4, o que fortalece a
hipdtese da rede social resultante do isolamento e da
convivéncia com colegas de internacao como determi-
nante da QV destes pacientes.

J& em relacdo aos cuidadores, soma-se as demandas
de capacitacdo a necessidade de atencéo a sua saude.
Os resultados do WHOQol-breve demonstraram domi-
nios Fisico, Psiquico e Social acima de 60%, com dominio
ambiente de 52,13%. Apesar de apresentarem melhores
escores nos dominios fisico e psiquicos que seus pacientes,
estes escores sdo em geral inferiores aos encontrados em
outros estudos com cuidadores de idosos. Em relacdao
a um estudo conduzido por AMENDOLA et al °, com
cuidadores de idosos no ambito da atencao primaria, os
cuidadores da CSSI tiverem escores inferiores nos domi-
nios ambiente e fisico e superiores nos dominios psiquico
e social, com similaridade do comportamento dos quatro
dominios entre os dois estudos. Ja em relacdo a cuidadores
de idosos estudados por TRENTINI et a/*%, os escores foram
ligeiramente superiores somente no dominio fisico, mas
piores em todos os demais, com diferencas importantes.

Na CSSI, cuidadores sao geralmente do sexo feminino,
conjuges ou parentes de primeiro grau do paciente, o
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que corresponde ao encontrado na literatura®. H4 uma
grande variabilidade quanto ao tempo de dedicacdo ao
paciente, e a média de idade, o que demonstra grande
heterogeneidade dos diferentes arranjos de cuidados
encontrados demandando a elaboragéo de estratégias
de abordagem especificas para o contexto dos Hospitais
Coldnia. Esta heterogeneidade é mais uma especificida-
de da CSSI, 0 que limita a possibilidade de generalizacéo
dos resultados para outros grupos de cuidadores.

CONCLUSAO

Cuidadores, e especialmente pacientes, da Casa de
Saude Santa lzabel apresentam escores de qualidade
de vida inferiores aos demonstrados em outros estudos
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