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RESUMO - A visdo ¢ responsavel pela integragao entre os demais sentidos dos seres humanos, além da interagao do individuo com o meio onde vive. O objetivo deste estudo foi
verificar a qualidade de vida dos deficientes visuais frequentadores do Instituto Paranaense de Cegos. E estudo transversal ¢ observacional. Foram utilizados um questionario
SE-36 (Medical Outcomes Study 36 - Item Short Health Survey) e um sociocultural em 15 pessoas cegas. No SF-36, a maior média foi da capacidade funcional, os itens
com pior avaliagio foram aspectos sociais e fisicos. Conclui-se que 60% dos entrevistados estavam satisfeitos com a qualidade de vida e a pontuagdo média no SF-36 foi de

272,62 no componente mental e de 285,33 no fisico.

DESCRITORES - Qualidade de vida. Pessoas com deficiéncia visual. Satide ocular.

INTRODUCAO

A visdo ¢ responsavel pela integracdo entre os demais
sentidos dos seres humanos, além da intera¢do do individuo
com o meio no qual esta inserido'’; o tato sem a visdo sofre
limitagdes semelhantes a da audigdo sem a visdo. O incentivo
para a exploragdo tatil ¢ normalmente proporcionado pela
visdo. A cor, o padrdo decorativo, a forma e a localizagdo sdo
percebidos visualmente e servem para informar e atrair; essas
dimensdes ndo estdo disponiveis ao cego.*!°

As fungdes sensoriais e cognitivas capacitam os indivi-
duos a se orientarem no mundo, tornando-os conscientes dos
perigos e das recompensas, intermediando fontes de prazer
e de dor; sdo os meios pelos quais recebem mensagens de
outros. Qualquer evento que prejudique a fungdo cognitiva
ou sensorial, na maioria das vezes, produz profundos efeitos
psicoldgicos, ndo apenas sobre a pessoa afetada, mas também
na familia, amigos, colegas de trabalho e cuidadores.'

Relatos biblicos ja abordavam a deficiéncia visual e,
naquele tempo, a cegueira era um mal comum e condi¢do
frequentemente interpretada como puni¢@o ou como destino,
so6 podendo ser revertida por Deus. Se outrora os cegos es-
tavam condenados a uma vida de dificuldades e pobreza>®?,
atualmente, a qualidade de vida dessas pessoas ¢ diretamente
proporcional ao grau de desenvolvimento socioecondmico da
regido em que habitam. Asidticos e africanos possuem uma
chance até 40 vezes maior de adquirirem problemas visuais
do que norte-americanos ¢ europeus. De qualquer modo, a
cegueira ¢ altamente prevalente, muitas vezes pode ser pre-
venida e a reabilitacdo tem custos elevados, o que a torna um
problema de satide mundial.’

AOrganizagdo Mundial de Saude (OMS) estima 246 milhdes
deficientes visuais no mundo, desses aproximadamente 70%
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possuem doenga de base passivel de prevencdo.'® No Brasil,
os problemas visuais respondem por grande parcela de evasao
e repeténcia escolar, pelo desajuste individual no trabalho e
por grandes limitacdes na qualidade de vida. Problemas de
visdo interferem no desempenho diario e, consequentemente,
na autoestima, insercdo social e na qualidade de vida.>'"

Parauma pessoa com visdo normal, a perda repentina desse
sentido ¢ muito dificil. Principalmente se considerando que um
mundo cada vez mais orientado visualmente, ninguém conta
com a possibilidade de ficar cego.* A maioria dos deficientes
visuais que ndo nasce cego, ou seja, depois de aprenderem
a confiar na visdo a fim de reconhecer e se relacionar com o
mundo, devem rever conceitos basicos para sobreviver. Nao
¢ surpresa que a cegueira geralmente ¢ uma grande catastrofe
pessoal e familiar, afetando a mobilidade, trabalho, relacdes
pessoais, etc.!

Sob o aspecto da satde mental, mesmo as pessoas com
notavel desenvolvimento e equilibrio emocional utilizarao
mecanismos importantes para adaptacdo a cegueira.'* O pa-
ciente vivencia a tragédia do luto antecipatdrio relacionada as
perdas dos aspectos significantes do corpo, da consciéncia, da
personalidade e da autonomia, semelhante a perda de pessoas
significantes. As fases desse processo estao relacionadas com
reagdes tipicas do luto e as diferentes dimensdes do medo da
morte.

Deve-se ainda considerar a interacao dinamica entre o
luto do paciente e o da familia, assim como as chances dele se
tornar disfuncional para ambos.!* Familiares e desconhecidos
podem reagir de modos opostos, ora com rejei¢do, ora com
superprotecao. E nem poderia ser diferente, pois o ser humano
¢ um fendmeno extremamente complexo e que exige sempre
abordagem muito ampla.?
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Qualidade de vida (QV), segundo a OMS, ¢ a percepgao
do individuo da sua posi¢do na vida, no contexto cultural e
do sistema de valores em que vive em relagdo aos seus ob-
jetivos, expectativas, padrdes e percepgdes.>” A QV cresce
em importancia como medida na avaliacdo de intervengdes
terapéuticas, de servigos e da pratica assistencial cotidiana
na area da satde, pois ¢ considerada importante indicador
devido ao impacto fisico e psicossocial que enfermidades,
disfungdes ou incapacidades, podem acarretar para as pessoas
acometidas. Atualmente a melhoria da qualidade de vida ¢
um dos resultados esperados nas praticas assistenciais € nas
politicas publicas no campo da promoc¢ao da satide.”'? Além
disso, ¢ importante medida de impacto em doencas cronicas,
pois correlaciona baixa capacidade funcional e bem-estar, areas
em que os pacientes e seus familiares sdo bastante interessa-
dos.”® Outra razdo para medir QV ¢ a frequente observagao de
que dois pacientes com 0s mesmos critérios clinicos muitas
vezes apresentam respostas diferentes a0 mesmo tratamento.?
A isso se acrescentam exigéncias da tecnologia em satude que
avaliam eficacia, custo-beneficio, custo-efetividade, e a rede
de beneficios de novas estratégias que estdo associados com
aumentos de despesas para os cuidados em saude.'

O objetivo das instituicdes ou clinicas de reabilitacido
¢ a promogao do processo de desenvolvimento integral,
aprendizagem e inclusdo social do deficiente visual, em uma
perspectiva sociocultural e ecoldgica*!’, como ocorre no
Instituto Paranaense de Cegos (IPC), localizado em Curitiba,
PR, Brasil, e fundado em 1939, sendo hoje referéncia na area
de deficiéncia visual.

Objetiva-se, no presente estudo, verificar a QV dos
deficientes visuais frequentadores do ICP, abrangendo os
componentes fisico e mental da QV.

METODOS

Este ¢ um estudo transversal observacional, aprovado pelo
Comité de Eticaem Pesquisada Universidade Positivo, Curitiba,
PR, Brasil, registrado sob o n® CAAE 0216.0.094.000-08. A
coleta e avaliacdo de informagdes de saude dos pacientes neste
estudo aderiram aos principios da Declaracdo de Helsinque.

O IPC designou um funcionario para acompanhar os
pesquisadores durante sua permanéncia na instituicdo. As
entrevistas foram condicionadas as quartas-feiras para todos
os pacientes que frequentam a atividade de artesanato. O
questionario foi aplicado apenas apds aprovacdo do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) pelos entrevistados.

Foi elaborado um questionario, com base na anamnese
médica, para identificagdo do paciente. Os topicos enfatizados
foram identificag@o, condigdes e habitos de vida e a percepcao
do paciente em relagdo a saude e QV.

Optou-se por utilizar o questionario genérico SF-36
“Medical Outcomes Study 36- Item Short Health Survey”
(SF-36) para avaliar a QV, nas condigdes dos componentes
fisico e mental. Esse questionario foi traduzido e validado para
a lingua portuguesa em 1997'¢. O SF-36 ¢ multidimensional
e constituido por 36 questdes, as quais abrangem os compo-
nentes citados (capacidade funcional, aspectos fisicos, dor,
estado geral da saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos
emocionais e satide mental) e compara o estado geral de saude
atual com a de um ano atras.*

Cada participante recebeu um termo de consentimento
livre e esclarecido (TCLE) individual, com leitura supervisio-
nada por pessoa designada pelo instituto. Importante ressaltar

a orientacdo dos profissionais da institui¢do aos autores para
ndo se redigir TCLE em braile.

Analise estatistica

Os dados obtidos nas respostas foram convertidos em
dados ponderados, e transformados em valores de 0 a 100
(0O=pior; 100=melhor) através de férmulas especificas'c.

RESULTADOS

O IPC ¢ frequentado por deficientes visuais, muitas vezes
com outras doengas associadas. A instituigdo permitiu a reali-
zacdo da pesquisa naqueles que participavam das atividades
de artes. Dentre os 21 frequentadores da atividade, apenas 15
pessoas concordaram e responderam ao questionario.

O publico entrevistado era composto por 8 mulheres ¢
7 homens; apenas 5 respondentes eram naturais da cidade
de Curitiba. No momento da pesquisa, 2 participantes eram
menores de idade, 5 tinham entre 18 e 29 anos, 1 entre 30 e
39 anos, 2 entre 40 € 49 anos, 4 entre 50 ¢ 59 anos e 1 acima
de 60 anos. Com relagdo ao estado civil, quatro pessoas
declararam serem solteiras, seis estarem em relacionamento
sério, quatro casados e um separado. Os companheiros/as de
2 pacientes casados e 2 solteiros também eram portadores de
deficiéncia visual e apenas uma pessoa informou se relacionar
com alguém sem alteragdo na visao.

Em relacdo ao diagndstico, 7 (47%) receberam o diag-
noéstico de baixa acuidade visual durante a infancia, 5 (33%)
durante o nascimento e 3 na vida adulta.

Em relagdo a causa da deficiéncia visual, 3 informaram
ser infecciosa, 3 relacionada a prematuridade, 2 por retinose
pigmentar, 1 por tumor, 1 por quadro avangado de diabete,
1 por trauma e 4 casos em que os pacientes ndo souberam
especificar

Entre toda a populagao estudada, apenas 1 fora alfabeti-
zado em braile, concluindo assim o ensino fundamental. Havia
1 analfabeto e somente 1 concluinte do ensino superior. Um
participante nio informou o grau de escolaridade. E valido
lembrar que alguns dos respondentes ainda frequentavam a
escola, ou seja, até o momento da pesquisa ndo haviam inter-
rompido os estudos.

Em relagdo a acuidade visual, 20% da amostra ndo soube
informar, e os que responderam o fizeram em porcentagem
ou percepe¢ao (Figura 1).
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FIGURA 1 - ACUIDADE VISUAL INFORMADA PELOS
PACIENTES

Apenas 8 (53%) participantes foram informados do
diagndstico pelo médico, na maioria oftalmologistas ou neu-




rologistas. Além disso, 60% (n=9) dos informantes apresen-
tavam alguma comorbidade, sendo o diabete, a hipertensao,
a depressdo e o cancer as mais citadas. Quando indagados
sobre a propria percepgdo de QV e saude, 6 responderam que
estavam satisfeitas com ambas, 1 se dizia indiferente as duas
e outro relatava insatisfagdo com ambas (Figura 2).
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FIGURA 2 - AUTOPERCEPCAO DA QV E SAUDE

Na analise dos quesitos do questionario SF-36, a maior
média foi da capacidade funcional, 82 pontos, seguida pelo
aspecto social, com 78,33, e pela dor, com 78 pontos. Os
itens com pior avaliagdo foram aspectos sociais e fisicos, o
primeiro com média de 48,88 pontos ¢ 0 segundo com 53,33.
A média do componente fisico foi ligeiramente maior que a
do componente mental, 285,33 pontos contra 272,62.

Tanto na avaliagdo do componente mental, como do fisico,
amédia dos respondentes masculinos foi maior. Analisando a
amostragem total, sem diferenciacdo de género, a média para
componente mental foi 272,62, com pontuagdo maxima de
386 ¢ minima de 126,5; ja o componente fisico obteve média
de 285,33, com pontuagdo maxima ¢ minima de 400 e 150,
respectivamente (Figura 3).
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FIGURA 3 - MEDIA DE PONTOS AO SE COMPARAR O
GENERO DOS RESPONDENTES

Ameédia do componente mental apresentou declinio con-
forme a idade do diagnoéstico; ja o componente fisico estava
mais elevado entre aqueles que foram comunicados sobre a
deficiéncia ainda na infancia (Figura 4).
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FIGURA 4 - COMPONENTES MENTAL E FISICO RELACIO-
NADOS A IDADE NO DIAGNOSTICO

Ao relacionar-se a percepgao dos pacientes com os
dados do questionario SF-36, o resultado foi surpreendente,
pois aqueles que se diziam satisfeitos com os dois quesitos,
ndo obtiveram a maior média de pontuagdes no questionario,
bem como aqueles que estavam insatisfeitos com ambos, ndo
apresentaram a menor soma de pontos (Figuras 5 a 7).

s

O ¢
Mental; néo;
254,83

p. "y

FIGURA 5 - PONTUACAO RELACIONADA A SATISFACAO
COM QV
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FIGURA 6 - PONTUACAO RELACIONADA A SATISFACAO
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Subjetivo x SF-36

Satisfacdio | Satisfacde | Indiferente | Indiferente | Insatisfeiro | Insatisfeito | Insatisfeito
comQV e com comambes | comQVe |comambos| comQVe com QV e
salde qualidade insatisfeito indiferente | satisfeito
de vidae com salde com salde | com salde
indiferente
com sadde

‘lComponer\te Mental| 26318 271,56 1255 320,33 173 168,5 288495
| companente Fisico | 204,22 281,07 155 260 255 150 5775

FIGURA 7 - COMPARACAO ENTRE RESPOSTA SUBJETIVA
E PONTUACAO NO TESTE

Quando perguntado sobre quais atividade de reabilitagdo
eram feitas na instituicdo, foram citados principalmente o
estudo do braile, a educacao do tato, o caminhar com a bengala
e atividades esportivas, além de claro, artesanato.

Dentre as dificuldades que relatam ter fora do instituto,
estavam: dificuldade para atravessar a rua, pegar onibus e
contabilizar dinheiro. Muitos, se ndo estdo nas atividades da
instituicao, preferem ficar em casa. Apenas 3 ndo recebiam
apoio dos familiares, especialmente emocional, algumas vezes
pornegacdo da doenga. Somente uma paciente possuia parentes
que se preocuparam em aprender braile.

A principal atividade de lazer, entre eles, era a musica e
7 deles acompanham programas de televisdo, como debates
e novelas.

DISCUSSAO

Naamostra desse estudo, 80% dos participantes possuiam
idade variando entre 18 e 60 anos, ou seja, pertenciam a faixa
etaria da populagdo economicamente ativa, como ja verificado?.
Ao contrario de outro estudo’, houve discreto predominio de
mulheres (53%).

Infelizmente muitas causas da deficiéncia visual poderiam
ser prevenidas,’> como rubéola, retinopatia da prematuridade,
trauma e diabete. Verificou-se significativo predominio da
prematuridade como causa, 20% dos participantes. Essa causa
¢ pouco citada nas referéncias bibliograficas disponiveis,
o que torna esse dado ainda mais surpreendente e indica a
necessidade de divulgacdo das recomendagdes da Sociedade
Brasileira de Oftalmologia Pediatrica quando refere que as
criancas prematuras devem realizar o mapeamento de retina
entre a 4* e 6* semanas apos o nascimento. Além disso, ndo se
deve negligenciar o Teste do Olhinho, que deve ser realizado
como screenning ainda na maternidade, em todos os bebés.'

Atividades em grupo para reintegracao social ¢ outro
ponto que deve ser incentivado. Coincidente com relatos da
literatura sobre as atividades de lazer, os deficientes visuais na
maioria das vezes preferem formas seguras de entretenimento,
de natureza passiva, que exigem pouca mobilidade e oferecem
pouca oportunidade de interagdo humana e exploragdo ativa.!!
A grande maioria nesse estudo correlacionou a recreagdo com
atividades relacionadas a musica, como ouvir radio ou cantar,
porémnao publicamente. Apesar dos participantes frequentarem
oumorarem em uma institui¢do com apoio ao desenvolvimento
social e educacional para deficientes visuais, esses atualmente
ndo conseguem entrar ou permanecer no mercado de trabalho.

Como descrito por Jean Piaget (biologo suico, 1896-1980),
a aprendizagem nao se trata de um aumento quantitativo de

conhecimento, mas de uma transformacao estrutural da inte-
ligéncia da pessoa. Percebeu-se isto nas maneiras utilizadas
pelos entrevistados sobre a reabilitagdo, ao citarem atividades
como o estudo do braile, a educagdo do tato, o caminhar com
a bengala, as atividades esportivas e o artesanato.

O meio ndo é somente menos atraente, controlavel e
significativo para os cegos, como também pode apresentar
muitos perigos.'! Isso ¢ evidente ao serem indagados sobre as
dificuldades encontradas pelos frequentadores do instituto fora
dele, ou seja, fora de ambiente conhecido e adaptado para os
deficientes visuais. Os principais obstaculos por eles descritos
foram atravessar a rua, percepgao/ interpretagao do sinaleiro,
pegar 6nibus, arrumar a casa, “sair narua”, tomar remédio, se
vestir e manusear o dinheiro. Poucas altera¢des na disposi¢ao
da mobilia de casa devem ser realizadas, pois cada troca de
lugar pode ser perigosa, até a adaptacao.

As pessoas que colaboraram com essa pesquisa relataram
a necessidade de uma rotina e de minucioso planejamento
das atividades diarias, como estimar a conta do mercado pre-
viamente e levar a quantidade quase exata de dinheiro, pois
ha o receio de pagarem errado; se entregarem valor menor,
acreditam que pelo constrangimento nao serdo avisados, caso
a quantia seja maior, pode ocorrer alguma atitude de ma-fé
por parte de quem recebe. Caracteristica muito marcante €
esse receio de serem ludibriados: relataram muitas vezes nao
serem atendidos adequadamente, nimero significativo deles
possuem sempre na bolsa copia da Lei 10.741 de 01 de outu-
bro de 2003, artigo 15, paragrafo 4°, que garante prioridade
de atendimento a idosos, portadores de deficiéncia ou com
limitagdo incapacitante.?

Esse trabalho reproduziu os achados da literatura, res-
saltando como o deficiente muitas vezes € tratado como ser
inferior, pois com base em uma ‘imperfeigdo original’ (a in-
capacidade real) ha tendéncia a se inferir uma série de outras
‘imperfei¢des’; ¢ comum alguém tratar deficiente visual como
surdo, falando alto com ele, ou, ainda, como se fosse aleijado,
tentando levanta-lo."

Apenas 5 pacientes relataram apoio familiar, como
parentes que aprenderam o braile ou fizeram aquisi¢do de
barbeador elétrico em substitui¢do as laminas de barbear.
Dez declararam ndo se sentirem totalmente amparados pelos
familiares. Dentre eles, 1 disse que os pais morreram negando a
cegueira dele; outro contou sobre parentes que faziam questao
de atrapalhar o cotidiano do deficiente visual, trocando méveis
constantemente de lugar, sem avisar.

Sabe-se que a maneira como o diagnostico ¢é relatado ¢
importante para aceitac@o e adaptagdo da deficiéncia; porém,
aparentemente, o momento da informagao nao foi tdo impor-
tante para os pacientes deste estudo, pois quase 50% deles ndo
lembrava quem os comunicou da deficiéncia.

Houve significativa queda da pontuagdo do questionario
conforme o aumento da idade no momento do diagndstico.
No componente fisico, ao se considerar nascimento ¢ infancia
como um Unico periodo, encontrou-se declinio em relagdo a
idade adulta. Esse achado ¢ respaldado academicamente, pois
ao perder a percepg¢ao visual na fase adulta, na grande maioria
dos casos ha reacdo de luto e uma adaptagdo a nova maneira
de vida.! Este fato ndo acontece com aqueles que cresceram
com essa realidade ou que foi superada na infancia.

Corroborando com a tendéncia académica atual,® houve
discrepancia entre a propria percepgao do individuo e os re-
sultados do questionario SF-36, enfatizando a subjetividade
em ambos os conceitos e, por isso, a dificuldade em definir




satde e QV.%7 O questionario SF-36 mostra que aqueles que
ndo estdo satisfeitos possuem menor pontuagdo tanto no
componente mental como no fisico.

Na vida moderna, com necessidades visuais cada vez
maiores devido a tecnologia, precisa-se de mais adaptacdes
dos deficientes visuais para que eles possam usufruir desses
avangos em beneficio proprio, conquistando dessa forma,
melhor QV.
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CONCLUSAO

Pode-se concluir que com apoio ao desenvolvimento social
e educacional existente no Instituto Paranaense de Cegos, 60%
dos entrevistados estdo satisfeitos com a qualidade de vida e
o questionario SF-36 atingiu média de 272,62 no componente
mental e de 285,33 no componente fisico.

Hirt B, Niece SP, Moreira LB. Quality of life: analysis of functional, social and emotional aspects in a population with severe visual loss. Rev. Méd. Parand, Curitiba,
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ABSTRACT — The vision is responsible for integrating the other senses of human beings, beyond the individual's interaction with the environment where he lives. The objective
of this study was to assess the quality of life of visually impaired users of Blind Institute of Parand. It was cross-sectional and observational. Were used the SE-36 (Medical
Outcomes Study 36 - item Short Health Survey) and a socio-cultural questionnaire in 15 people. In the SF-36, the highest average was functional capacity, the items with poor
rating were social and physical. In conclusion, 60% of respondents are satisfied with their quality of life and the average score in the SF-36 questionnaire was 272,62 in the

mental and 285,33 in the physical components.

HEADINGS - Quality of life. Visually impaired persons. Eye health.
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