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PREAMBULO

Embora Mammachi* tivesse corneas conicas e ja fosse praticamente cega,
Pappachi** ndo a ajudava na fabricagdo de conservas, porque ndo considerava que
esta fosse uma atividade compativel com um ex-funcionario governamental de alto

escalao.

No funeral de Pappachi, Mammachi chorou, e suas lentes de contato
deslizaram nos olhos. Ammu disse aos gémeos que Mammachi estava chorando

porque estava acostumada ao marido e nao porque 0 amasse.

Depois do funeral, Mammachi pediu a Rahel para ajuda-la a encontrar e
remover suas lentes de contato com a pequena pipeta cor de laranja que vinha dentro
da caixinha. Rahel perguntou a Mammachi se depois que ela morresse, podia herdar a

pipeta. Ammu levou-a para fora do quarto e deu-lhe um tapa.

“‘Nunca mais quero ver vocé falando da morte das pessoas com elas

mesmas” disse...

“0O Deus das Pequenas coisas”- Arundhati Roy.

*Mammachi — Avo (malayalam)

**Pappachi — Avd (malayalam)
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RESUMO



Apesar de inumeros questionarios disponiveis, nao existe na literatura

instrumento para avaliar a qualidade de vida em individuos com ceratocone.

Com este objetivo, foi proposto e testado um questionario para avaliar
qualidade de vida em pacientes com ceratocone, adaptado a partir do questionario
desenvolvido pela OMS (WHOQOL = World Healthy Organization Quality of Life),
constituido por sete dominios (fisico, psicologico, nivel de independéncia,
relacionamentos sociais, ambiental, espiritualidade/religido/crengas pessoais e

saude/qualidade de vida em geral).

Apbs os testes prévios e estudo exploratorio, obteve-se o instrumento final,
que foi testado em 59 pacientes consecuticos, com ceratocone, atendidos nos
ambulatérios de Lentes de Contato e Doencas Externas do Hospital das Clinicas
da UNICAMP, no periodo de margo a agosto de 1998.

Na populagao testada, verificou-se boa compreensao dos temas abordados,
boa especificidade do instrumento e impacto em todos os dominios da qualidade
de vida. Os achados sugerem haver associacao entre diminui¢do da acuidade

visual e diminuicdo na qualidade de vida.



1. INTRODUCAO




O ceratocone é uma distrofia ndo inflamatéria, usualmente bilateral, na qual a
cornea assume uma curvatura conica, devido a um afilamento localizado, com
consequente protusao anterior. Mesmo nos casos avancados, as areas da periferia que
circundam a base do cone, mantém sua curvatura e espessura praticamente normais

(KASTEL, 1996).

1.1. EPIDEMIOLOGIA

E uma condi¢do rara , encontrado em todas as racas, em diferentes partes do
mundo, com prevaléncia que varia de 4 a 600 casos por 100.000 individuos. (KASTEL,
1996; IHALAINEN,1986). A ampla variacdo nos coeficientes de prevaléncia e
incidéncia podem ser atribuidas ndo somente a variagdes entre as diferentes culturas e
paises, mas também as variagdes nos critérios diagnésticos entre os diversos autores.
Nao ha diferencas significativas nos coeficientes de prevaléncia entre os sexos
(IHALAINEN, 1986).

A prevaléncia de ceratocone unilateral varia dependendo dos métodos usados
para o diagnéstico. AMSLER em 1946, reportou 22% de unilateralidade utilizando o
disco de Placido, porém estudos mais recentes, nos quais utilizou-se a
fotoceratoscopia como o de KRAMER et al 1986 e o de RABINOWITZ et al 1983
relatam uma prevaléncia de apenas 14.3% e 4% de ceratocone unilateral,
respectivamente. Estas variagbes nas taxas, podem ser o reflexo de diferentes
interpretagées dos padrées das miras fotoceratométricas. Estes estudos, no entanto,
revelam que a videoceratoscopia computadorizada representa um significante avanco
na deteccdo do ceratocone incipiente € que uma procura minuciosa de sinais precoces,
como um aumento de curvatura inferior, ou astigmatismo irregular, podem revelar a
presenga de uma forma inicial da doenga em olhos aparentemente normais
(RABINOWITZ et al 1993).



1.2. APARECIMENTO E CURSO DA DOENGA

O aparecimento do ceratocone usualmente ocorre na puberdade, sendo que
16% dos individuos apresentam sintomas antes dos 15 anos de idade. A moda de
idade de aparecimento € de 18 anos para os homens, porém em mulheres nenhuma
moda de idade foi estabelecida (IHALAINEN,1986), provavelmente mais tarde. O curso
usual € de uma progressdo lenta, com periodos de quiescéncia. Tende a progredir
durante 7 a 8 anos e apds este periodo, permanece estavel, ainda que esse padrao
possa variar (ARFFA 1992 ; RABINOWITZ 1998). Frequentemente, esta condicao

clinica estabiliza-se apds os 35 anos de idade.

Dos individuos portadores de ceratocone, 10-26% requerem tratamento cirurgico
(LASS et all,1990), os demais pacientes seguem o curso da doenca adaptados com
lentes de contato, o6culos, ou ainda, sem corregao. A predominancia do tratamento nao
cirargico e atribuida, principalmente, a dois fatores: ao curso natural da doenga e ao
rapido desenvolvimento das lentes de contato nos ultimos anos. A melhora nos
materiais e nos desenhos das lentes de contato, permite que, cada vez mais, pacientes
com ceratocone mais avangado, sejam adaptados com sucesso, e obtenham boa

acuidade visual e conforto.
1.3. DOENCAS ASSOCIADAS AO CERATOCONE

A forma mais comum de apresentacao do ceratocone € de uma desordem ocular
isolada, sem nenhuma doenga ocular ou sistémica associada, no entanto, algumas
associacoes devem ser consideradas.

1.3.1. Atopia- Atopia ou outros sintomas de alergia foram encontrados de 30% a
35% dos portadores de ceratocone, embora nenhum estudo clinico ou imunoldgico
tenha sido realizado nesses pacientes (IHALANEIN,1986). Fatores externos, tais como
cocar os olhos em pacientes atopicos, pode ser uma condicdo que precipite o
aparecimento do ceratocone, sendo a reducdo da rigidez corneana um fator
predisponente nestes casos. Ridley foi o primeiro a observar a intima relagédo entre

condi¢cbes de hipersensibilidade, prurido ocular ( massagem digital ocular cronica) e
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ceratocone (KASTEL, 1996).

1.3.2. Doencas do tecido conectivo- O ceratocone pode ser resultado de uma
disfunc@o localizada no metabolismo do colageno, ou ocorrer em associagdo com
doengas sistémicas do tecido conectivo envolvendo o metabolismo do colageno, como
Osteogenesis imperfecta e subtipos de Sindrome de Ehlers-Danlos. Observou-se ainda
uma associagdo entre o ceratocone e hipermotilidade articular e prolapso de valvula
mitral, aumentando as evidéncia de uma associagao com doencas do tecido conectivo
(RABINOWITZ, 1998).

1.3.3. Miopia na familia- Uma frequéncia de 39% de miopia foi encontrada nos
parentes de primeiro grau dos pacientes portadores de ceratocone familiar e 49% nos
de ceratocone nao familiar (IHALANEIN,1986). A ocorréncia concomitante destas
duas desordens podem sugerir que compartilham o mesmo metabolismo do colageno,
causando um alongamento do diametro axial do globo ocular ou uma alteragéo
localizada da cornea, no periodo de crescimento somatico. Ocorreria a “transmisséo”
de um mesmo haplotipo, ndo somente para o portador de ceratocone, mas para outros

individuos na mesma familia, que se tornarao miopes(IHALANEIN,1986).

1.3.4. Sindrome de Down- Aproximadamente 6% dos pacientes portadores de
S. de Down, apresentam ceratocone. A alteracdo & possivelmente devido a um defeito
no sistema no sistema hormonal ou endécrino(RABINOWITZ,1998). Além disso, esses

pacientes, geralmente cocam seus olhos com frequéncia (KASTEL, 1996).
1.4. GENETICA

Friedrich Von Ammon (1830) foi o primeiro a relatar casos de ceratocone na
mesma familia, enquanto uma penetrancia dominante foi primeiro descrita por Vacher
(1909) e citada por Duke-Elder&Leigh em 1965. A ocorréncia de ceratocone em trés
geracoes foi descrita por Stahli(1925).

O papel da hereditariedade tem sido verificado em diversos estudos, incluindo os

estudos em gémeos de Franceschetti et al. 1958: e Hammerstein 1972. O padrao é de
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uma heranga autossdmica dominante, com penetrancia de 8% (GONZALEZ &
MCDONELL 1992).

1.5. HISTOPATOLOGIA

E ainda incerta. A teoria mais aceita, & de que a alteracdo inicial, seja uma
desorganizagdo no reticulo endoplasmatico das células basais do epitélio. Estas
células degeneram-se, desintegrando a sua parede celular , e expondo O seu
protoplasma desintegrado. Quando este fendmeno ocorre, enzimas proteoliticas s&o
liberadas e destroem a malha trabecular da membrana basal, que entdo comeca a
dissolver-se tornando-se irregular , afilada e com areas fragmentadas. Mais tarde estas
enzimas proteoliticas podem acometer a Membrana de Bowman. Se a degeneracéo
progride, o processo pode acometer estroma profundo e até mesmo a Membrana de
Descemet. (KAAS-HANSEN,1993). Devido a perda das fibras de colageno, a area
central torna-se afilada e entdo ocorre protusdo. (KASTEL, 1996). Na regiao do
ceratocone, observa-se uma fragmentacdo da camada de Bowman e da membrana
basal do epitélio (ARFFA,1992). Quando o estroma adelgaga, o nimero de laminas
corneais diminui e o diametro das fibrilas de colageno aumenta, assim como também a
distancia interfibrilar.
( ARFFA,1992). Numa fase mais tardia, aparecem dobras na membrana de Descemet e
no estroma, mas alteracbes estruturais na membrana de Descemet somente ocorrem
quando a ectasia é muito intensa. As células endoteliais mantém sua continuidade
(IHALAINEN,1986)

1.6. CLASSIFICAGAO-

O ceratocone pode ser classificado em quatro grupos, de acordo com as
alteracdes de curvatura corneana, medidas pelo ceratdbmetro, ou ainda de acordo com

a sua morfologia:



1.6.1. De acordo com as leituras ceratométricas-(AMSLER)

Leve- leituras ceratométricas menores que 45 D em um dos meridianos.
Moderado- leituras ceratométricas entre 45 e 52 D em um dos meridianos.

Avancgado- leituras ceratométricas maiores que 52 D em um dos meridianos.
Severo- leituras ceratométricas maiores que 62 D em um dos meridianos.

1.6.2. De acordo com a forma- As formas como ser&o descritas aparecem em

torno de 50% dos casos e podem ser observadas somente nos casos severos €

avancados.

Redondo - E o tipo mais comum. A area central é ectasica e redonda em sua
forma. O didmetro do cone é pequeno e seu apice esta localizado
logo abaixo do eixo visual.

Oval - A area central é ectasica e de forma ovalada. O apice do cone €

mais excéntrico do que o cone redondo.

1.7. ACHADOS CLINICOS

O ceratocone € uma condicdo na qual a cornea assume uma forma cbdnica, como
resultado de um afilamento ndo inflamatério do estroma corneano. Este afilamento
produz uma astigmatismo irregular, miopia e protus&o da coérnea .

Os sintomas sao variaveis e dependem do estagio do ceratocone. Nos estagios
iniciais, podem ser assintomaticos e ser diagnosticado apenas no exame oftalmolégico
de rotina, quando a refracdo nao atinge acuidade visual igual a 1,0. Nos casos mais

avangados, ocorre uma diminuigao significativa da acuidade visual.



1.8. DIAGNOSTICO
Caracteriza-se classicamente por quatro alteragées:

1.8.1. - Aumento da curvatura corneana: € um dos sinais mais precoces do
ceratocone. Por ser assimétrico, esse aumento desenvolve um astigmatismo miopico
irregular, notado através de um reflexo em “tesoura” a esquiascopia, e uma distorgéo e
minimizacdo das miras ceratométricas e de alteracbes topograficas. Nos casos
avancados, o diagnostico é evidente quando o paciente olha para baixo e a palpebra

inferior & deformada pela protus@o da cérnea (sinal de Munson).

1.8.2. - Afilamento comeano: O apice da cornea se adelgaca a medida que
progride a doenga, porem a perfuracdo & muito rara (ARFFA,1992)A espessura
cormeana € normal na regido ndo acometida pelo ceratocone. A localizagdo mais
comum do afilamento estromal € na porgdo central, inferior ou infero-temporal da
cornea(RABINONOWITZ, 1998).

1.8.3. - Estiramento corneano: A coérnea como parte do invélucro cérneo-
escleral, é exposta a pressao intra-ocular e, por isso, esta constantemente sob tenséo.
Este estiramento quando excessivo, pode levar a ruptura da Membrana de Bowman,
representada por uma cicatriz reticular. A presenca de cicatriz epitelial € considerada
como um sinal de ceratocone avang¢ado e uma das principais causas de diminuicdo da
acuidade visual. Acredita-se que estas opacidades sejam decorrentes de lesdo da
Membrana de Bowman com cicatrizagdo secundaria. As estrias de Vogt sdo estrias
corneanas no estroma profundo e na membrana de Descemet. Embora estejam
orientadas no sentido vertical, ou acompanhando o meridiano de maior curvatura,
desaparecem a compressdo do globo ocular, sugerindo ndo encontrarem-se sob

tensao.

1.8.4. - Aumento de superficie: Ocorre consequente ao aumento de curvatura

corneana e estiramento.



Os sinais mais precoces do ceratocone sao:

e Variagado na refragdo subjetiva em um paciente jovem, com incapacidade de corrigir
a acuidade visual para 20/20.

e Padrdo “em tesoura” a retinoscopia. E um dos primeiros sinais objetivos a serem
observados. Pode haver apenas uma minima inclinagdo de 1 a 4 graus no eixo
horizontal da superficie corneana, conhecida como “Amsler's Winkel”

( AMSLER,1937).

e Astigmatismo e miopia crescentes.

¢ Miras ceratométricas distorcidas.

e Alteragao do desenho topografico

Tradicionalmente, o ceratdmetro tem sido o principal instrumento para medir a
curvatura central, e extremamente utii no diagndstico e acompanhamento do
ceratocone. Os casos leves , com leituras ceratométricas menor do que 45 D |,
representam o estagio mais precoce do ceratocone. Nesta fase, existe uma pequena
excentricidade do apice da cérnea, mas a superficie corneana ainda nao € irregular ao
longo de todo meridiano. Esta excentricidade resulta num astigmatismo irregular, ou
seja, os dois principais meridianos nao formam angulo reto entre si, 0 que causa uma
inclinagdo das miras. A superficie irregular ao longo de cada meridiano causa distor¢do
das miras, e determina o fendmeno denominado “jump’, que ocorre quando o
examinador roda o tambor do ceratometro na tentativa de sobrepor as miras positivas
ou negativas, as mesmas “‘pulam” para cima e para baixo, principalmente quando o

paciente pisca.

1.9. TOPOGRAFIA CORNEANA COMPUTADORIZADA
Atualmente a analise de mapas topograficos por meio de computador, permite
uma avaliagao mais detalhada da topografia corneana, mostrando-se bastante util

principalmente em detectar e acompanhar a evolugcdo das irregularidades corneanas
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nos estagios precoces do ceratocone (SANTO & et al 1998), onde as alteragdes
biomicroscopicas podem nio ser ainda visiveis.

As implicagbes clinicas dos resultados deste exame sdo diversas. Seu uso
permite o estudo prospectivo de familias de pacientes com ceratocone, possibilitando a
observacé&o da histéria natural desta doenca. Esta informagao adicionada a observacéo
da ocorréncia do fendbmeno, ajudaré a entender o seu padrdo genético. Finalmente,
este exame facilita o acompanhamento de geracdes sucessivas de membros de uma
mesma familia com ceratocone, possibilitando a identificagdo do gen ou genes
responsaveis por esta anormalidade corneana(GONZALEZ & McDONNELL,1992).

Os estudos de analise topografica do ceratocone, tem apontado para uma
possivel base genética: O alto grau de imagens em espelho ndo superpostas entre um
olho e outro (enantiomorfismo) de um mesmo individuo, a ocorréncia em gémeos
idénticos, uma histéria familiar positiva em 6-8% dos casos, alteragdes subclinicas
visualizadas a topografia corneana em membros da familia de individuos com
ceratocone, padrao de cone redondo em varias geragdes de uma mesma familia na
forma familiar do ceratocone, e a natureza bilateral desta desordem, s&o fatores que
reforcam essa teoria (RABINOWITZ,1993).

Além disto, com o aumento das cirurgias refrativas, a analise topografica da
superficie da coérnea, deve ser utilizada como exame pré-operatorio de rotina, para
identificar pacientes com ceratocone incipiente e outras anormalidades na cérnea, nos

quais a cirurgia fotorefrativa deva ser contra-indicada.

1.10. TRATAMENTO

Nos casos leves e moderados a correcdo do vicio refracional produzido pelas
alteragbes corneanas deve ser feita através dos oOculos. Quando este mostra-se
insuficiente na melhora da acuidade visual, indica-se a utilizacdo de lentes de contato.

Se as cicatrizes corneanas impedem que a visdo melhore, ou o ceratocone seja tdo
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avangado a ponto de ndo permitir a adaptacdo da lente de contato, a ceratoplastia
penetrante, epiceratoplastia e ceratoplastia lamelar, também podem ser
indicadas(IHALAINEN,1986).

A porcentagem dos pacientes com ceratocone que evoluem para ceratoplastia
de 10 a 26%, (LASS et all, 1990). A predominancia do tratamento ndo cirdrgico no
ceratocone, deve-se ao curso natural da doencga, que tende a estabilizar-se, e a
melhoria das lentes de contato gas permeaveis nos ultimos dez anos, permitindo uma
adaptacao melhor sucedida, mesmo nos casos mais avangados. Também ocorreu
neste mesmo periodo, um aperfeicoamento da ceratoplastia penetrante e no
acompanhamento poés-operatério, e a introdugdo da epiceratoplastia, indicada para

pacientes intolerantes a lentes de contato e com poucas ou nenhuma cicatriz apical.

A ceratoplastia penetrante € a melhor e mais bem sucedida opg&o cirurgica
para os pacientes com ceratocone que nao toleram lentes de contato ou nédo estao
adequadamente reabilitados com elas e para aqueles pacientes com cicatrizes apicais
(RABINOWITZ, 1998).

A hidrépsia aguda, ndo é necessariamente uma indicacdo para ceratoplastia
penetrante, pois em muitos casos ela evolui com cicatrizagcdo fora do eixo visual, que
por sua vez, pode aplanar a cornea, permitindo muitas vezes que o paciente tolere
bem a lente de contato e adquira boa acuidade visual (RABINOWITZ, 1988)

Devido a natureza avascular da cémnea, o indice de sucesso da ceratoplastia
penetrante é ao redor de 95% (RABINOWITZ,1998 ; LASS et all, 1990) . No entanto é
necessario que o paciente compreenda que a completa reabilitagdo visual devera ser
alcangada ao longo de alguns meses e que , a despeito do sucesso da cirurgia existe
uma chance de 50% destes pacientes necessitarem de lentes de contato, devido ao
estado refracional do olho no poés-operatorio (RABINOWITZ,1998). Apds a retirada de

todas as suturas, se houver astigmatismo residual alto, este pode ser corrigido através
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de uma combinagdo de incisdo relaxante ou suturas compressivas, orientadas pela
videoceratoscopia. Os astigmatismos menores, podem ser corrigidos com lentes de

contato rigidas gas-permeaveis ou hidrofilicas toricas.

As complicagbes da ceratoplastia penetrante podem incluir : vazamento de
humor aquoso no pods operatorio imediato, complicagbes relacionadas a sutura,
aumento da pressé&o intra-ocular, bloqueio pupilar e descolamento de coréide, hifema,
infecgcoes, faléncia primaria do enxerto, rejeicdo, astigmatismo residual, e recorréncia
do ceratocone (DANTAS,1999).

1.11- ASPECTOS PSICOLOGICOS

Qualquer doenga, apresenta repercussoes no ambito fisico, psicolégico e social.
As reagdes psicolégicas dos pacientes a doenga, depende muito mais da percepgao
que ele tem da sua doenca, do que dela per se (WEINMAN,1987). O modo pelo qual o
problema € percebido e interpretado, ira determinar a forma pela qual ele sera tratado.
Os pacientes constréem sua propria definicdo ou representagdo da doenca e seu
comportamento subsequente, ira depender da natureza desta representacdo. “O

individuo € a somatéria de todas as suas experiéncias” (Socrates).

Alguns fatores influenciam a percep¢ao do paciente acerca da sua doenga:
a)Variaveis do proprio paciente - O modo como os componentes das doengas sao
percebidos, variam significantemente, de acordo com a personalidade do paciente.
Alguns fatores, como idade, e experiéncia prévia também afetam a natureza da
resposta. O estado psicologico do paciente na época da doenga, também tem um papel
importante na percepcdo da severidade da doenca (JEAMMET, 1992 ). Ansiedade
pode reduzir o limiar a dor e a tolerancia ao tratamento.
b)Variaveis da doenga - A gravidade da doenga, parece ndo ter uma correlagdo muito
forte com resposta psicologica do paciente, uma vez que € a percepgao que ele tem da

doenca, que determina o modo como a mesma sera enfrentada . O curso e duracao da
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doenga pode também determinar alguns aspectos da resposta do paciente JEAMMET,
1992). Um inicio agudo e inesperado pode ser inicialmente mais dramatico, mas tende
a resolver-se mais prontamente. Porém doengas de aparecimento mais insidioso, como
o ceratocone, tendem a produzir reagdes psicologicas menos dramaticas, porém mais
duradouras.

c)Contexto social — Uma doenca pode ter um maior ou menor impacto no paciente,
dependendo do contexto social no qual ele estd inserido ( JEAMMET, 1992. As
reagOes das pessoas ao redor do paciente tem um papel importante no impacto

psicoldgico desta doenga, e na maneira como ele percebe a gravidade desta doenca.

Uma vez feito a representacao da doenga, o individuo pode reagir de forma distinta:

a) Enfrentar o problema, compreendé-lo e assim torna-lo mais toleravel. O paciente
que reage desta forma, tende a ter mais interesse acerca do seu problema, das
possibilidades terapéuticas e da evolugdo da doenga, o que o auxilia no
desenvolvimento de um senso de controle e na adaptacdo para as possiveis
deficiéncias oriundas desta doenca. E importante o suporte emocional da familia, de
amigos, e de outros individuos com problemas comuns, o que permite que eles
compartilhem os problemas, duvidas e ansiedades comuns. Este processo de
enfrentamento, envolve o aprendizado de novas habilidades relacionadas ao
tratamento (p. ex : aprender a manusear as lentes de contato). Os pacientes
também descobrem o seu proprio modo de lidar com a dor, desconforto ou
limitagbes impostas pela doengca, e consequentemente torna-se capaz de
reorganizar sua vida maximizando sua independéncia.

b) Alguns pacientes, podem deliberada ou inadvertidamente escolher o distanciamento
de sua doencga e consequentemente das emogdes desagregantes. Ndo € incomum
que estes pacientes apresentem mecanismos fortes de negagdo de sua doenga, e
com isso negligenciem o tratamento.

O modo pelo qual o individuo percebe a doenca associado ao modo como
ele adapta-se a ela, associado aos fatores limitantes da propria doenga, ira determinar

o impacto em sua qualidade de vida.
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1.12.QUALIDADE DE VIDA E CERATOCONE

A doenga tem que ser interpretada, considerando-se a normalidade. Em 1948 a
Organizac&o Mundial de Saude, definiu saude como sendo, "néo apenas a auséncia de
doenca ou enfermidade , mas também a preseng¢a de um bem estar fisico, mental e
social.”(TESTA&SIMONSON,1996). Isto sugere que a avaliacdo da saude de um
individuo ou populagéo, deva ir além da analise da frequéncia e da gravidade da
doenca, mas que deva incluir aspectos da qualidade de vida relacionados a saude. As
doencas oculares sdo de grande impacto na qualidade de vida pois a diminuicdo da

acuidade visual afeta diferentes dominios.

Qualidade de vida &€ um termo amplo, que inclui ndo somente aspectos
relacionados a saude geral (fisicos, emocionais, e mentais), mas também fatores nio
diretamente relacionados, tais como, trabalho, familia, ambiente social e outras
circunstancias da vida; logo qualidade de vida, € mais do que uma descricdo do
estado de saude do paciente, € uma reflexdo de como ele percebe e reage a seu
estado de saude e aos aspectos ndo médicos de sua vida (GILL&FEINSTEIN,1994).

Uma diversidade de instrumentos para medir qualidade de vida tem sido
desenvolvidos, no entanto, a maioria destes instrumentos, s&o aplicaveis & apenas a
aquela cultura para a qual foram desenvolvidos. Somente nos ultimos anos, despertou-
se o interesse em desenvolver instrumentos que pudessem ser utilizados em diferentes
culturas (KUYKEN et al, 1994).

E apropriado que os instrumentos desenvolvidos para medir qualidade de vida
sejam baseados na percepgdo do paciente e relatados por ele e que possam ser

passiveis de mensuracao.
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A adaptacdo de questionarios ja validados para pacientes com desordens
visuais permite ndo somente a exploragcdo dos impactos especificos devido a baixa
acuidade visual, como também permite fazer comparagcées da qualidade de vida de
pacientes oftalmolégicos com individuos portadores de outras doengas (SCOTT & et
al, 1994).

Outra consideragdo importante € a decis&o de usar um questionario genérico ou
especifico. Instrumentos genéricos avaliam varias dimensdes da qualidade de vida em
um unico instrumento, podendo ser utilizado em diferentes doencgas e situacdes : Por
exemplo: The Sickness Impact Profile (BERGNER &et al, 1981 ). Instrumentos
especificos sdo mais aceitaveis para os pacientes ao incluirem apenas as dimensdes
mais relevantes, e geralmente & desenvolvido para ser utilizado em determinada
doenca ou situagao.

Questionarios de auto-preenchimento excluem pacientes que nao sabem ler ou
escrever ou que ficam nervosos ao responder a um questionario. Questionarios
administrados por entrevistadores eliminam estes problemas, mas requerem
treinamento do aplicador, para minimizar a variabilidade inter-observador e intra-
observador. O questionario deve ser aplicado em ambiente tranquilo, com privacidade

e o paciente deve ter seguranca de que os resultados serao confidenciais.

Na estruturagdo dos questionarios que avaliam qualidade de vida, as variaveis
sdo agrupadas sob a denominacdo de dimensao ou dominio, que por sua vez se
subdividem em subdimensdes ou subdominios (referidas como as facetas da qualidade

de vida).

Dominio fisico da qualidade de vida, refere-se a percepcéo individual que cada
um tem das sensagbes fisicas decorrentes da sua doenga e a maneira pela qual o
individuo interage com estas sensactes. As percepgdes sensoriais, como acuidade

visual, também s&o avaliadas neste dominio.

14



Dominio nivel de independéncia , refere-se a percepcao do individuo em
relagcd@o a sua capacidade de ir e vir, locomover-se no ambiente de trabalho e ao redor

de casa.

Dominio psicologico da qualidade de vida, refere-se a percepcao de como a
doenca alterou o estado psicolégico do individuo. S&o avaliados sentimentos negativos

e positivos e aspectos da vida afetiva.

Dominio social refere-se a percep¢ao que o individuo tem de suas relagdes
interpessoais, e de seu papel social, no trabalho e na familia. Examina percep¢éo do

individuo quanto a vivéncia de momentos de prazer, e a capacidade de amar e ser
amado.

Dominio ambiental refere-se a percepcdo do individuo sobre suas relacdes
pessoais, tanto no ambiente familiar, quanto no ambiente de trabalho. Explora também
a percepgao acerca dos recursos financeiros, da capacidade de sustentar-se e aos
seus dependentes.

Dominio espiritual, inclui a percepgéo do individuo sobre o “significado da
vida”, e sobre suas crencas pessoais. E importante ser avaliado, pois num periodo de
doenga, um bem estar neste dominio pode assumir uma importancia vital, no suporte
do individuo.

Todos estes dominios s&o influenciados por fatores culturais.

Existe um consenso entre os pesquisadores que:
o Qualidade de vida refere-se muito mais a percep¢ao do individuo, do que a aspectos
objetivos de sua saude.
¢ Qualidade de vida envolve as dimensodes fisicas, psicoldgicas, sociais, e espirituais

e E recomendavel utilizar instrumentos padrées, ja validados, aos quais serdo
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acrescentados aspectos relevantes ao estudo.
A importancia em medir qualidade de vida relacionada a saude em pesquisas
oftalmologicas reside no fato de que:

e A cegueira é uma causa importante de incapacidade. Um melhor entendimento do
impacto das terapias na preservagéo da visao e na capacidade do paciente em viver
independentemente, pode alocar recursos e favorecer o acesso dos pacientes a
estas terapias.

+ A medida da qualidade de vida pode captar atributos positivos ou negativos de uma
terapia ou intervenc@o que podem néo estar refletidas apenas sob o ponto de vista
da mortalidade ou da cegueira.

¢ Os instrumentos que medem qualidade de vida permitem a comparacdo entre os
varios procedimentos médicos.

e A medida da qualidade de vida pode fornecer subsidios adicionais para auxiliar a

decisdo do momento exato de intervir com um procedimento terapéutico.

Dos diferentes modelos de avaliagdo de qualidade de vida propostos na
literatura, foram analisados o Sickness Impact Profile (SIP), o SF-36, o Visual Function,
o Activities of daily vision scale e o WHOQOL (World Health Organization Quality of
Life).

O SIP (BERGNER et al, 1976 , 1981). foi concebido, como um instrumento capaz
de fornecer um perfil de respostas descritivas dos individuos, em termos dos impactos
da doenca em alguns comportamentos especificos. Foi agrupado em trés dimensées:
categorias independentes ( sono e repouso, alimentac&o, trabalho, acompanhamento
doméstico, recreacao e passatempo); fisico (deambulacao, mobilidade, cuidado com o
corpo e movimento) e psicossocial (interagdo social, estado de alerta, atitudes
emocionais, comunicacado). Embora seja um instrumento validado e amplamente
utilizado, pois avalia o impacto na qualidade de vida em diversas doengas, ndo € um
bom instrumento para ser adaptado para doengas oculares, pois explora areas

aparentemente ndo acometidas tais como: alimentac&o, sono e repouso, cuidado com

16



0 corpo e movimento.

O SF-36(WARE,1994)., é um instrumento genérico para medir qualidade de vida
em saude, elaborado para ser utilizado em qualquer idade, qualquer doenga ou
tratamento, o que permite comparagbes entre as diferentes doencas ou diferentes
terapias. Pode ser auto-administrado, ou por meio de entrevista, pessoalmente ou por

telefone. Nao avalia aspectos relacionados a visdo

O Visual Function, € um questionario desenvolvido a partir do Vision Activities
Questionnaire (VAQ) (FLETCHER et al, 1997 ), para medir qualidade de vida em
pacientes com doengas oculares, visando aquelas atividades consideradas importantes
na vida cotidiana e que podem estar comprometidas pela baixa acuidade visual. E
aplicado por um entrevistador e avalia a percepcgao visual, limitagbes nas atividades
diarias, vis&o periférica, adaptacao claro-escuro, discriminacio de cores ,ofuscamento ,
e visao de profundidade. N&o foi utilizado para o propésito do nosso trabalho por ndo
avaliar as dimensdes psicossociais, ambientais, passiveis de serem avaliadas por outro

instrumento e consideradas relevantes neste estudo.

O questionario denominado, “Activities of Daily Vision Scale’(MANGIONE,C. et
al,1992) possui 20 atividades relacionadas ‘a visao, identificadas e categorizadas em
cinco subescalas ( acuidade visual para longe, acuidade visual para perto,
ofuscamento, dirigir durante a noite, e dirigir durante o dia), porém atividades
relacionadas, consideradas relevantes, ndo foram abordadas neste questionario,
dentre elas: dominio psicoldgico, (sentimentos positivos e negativos, auto-estima),
nivel de independéncia (mobilidade, atividades didrias, dependéncia de medicagbes ou
outro tipo de tratamento, capacidade para trabalhar), relacionamentos sociais
(relacionamentos pessoais), ambiental (satisfacdo no trabalho, recursos financeiros,
assisténcia a saude e social: facilidade e qualidade, oportunidades para aquisi¢cdo de
novas informagdes e habilidades), religido(espiritualidade e crengas pessoais), saude e

qualidade de vida em geral.
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0 WHOQOL (WHOQOL GROUP, 1994) , foi desenvolvido simultaneamente em
15 centros internacionais de pesquisa e inclui 24 facetas relacionadas a qualidade de
vida, agrupadas nos dominios fisicos, psicolégicos, o nivel de independéncia, as
relagbes sociais, ambientais e espiritualidade (POWER, 1999). Este questionario foi
selecionado para o proposito do nosso estudo por ter sido desenvolvido para ser
utilizado em diferentes culturas, ja ter sido verificado as propriedades psicométricas
deste instrumento e abranger todos os dominios considerados relevantes na

abordagem do paciente com ceratocone.

A partir deste questionario foi proposto e testado um instrumento para avaliar
qualidade de vida nos pacientes com ceratocone, desenhado para medir a percepgao
que o paciente tem da sua doenca e de suas repercussoes nos diferentes dominios da
qualidade de vida. Este instrumento deve ser capaz de detectar as alteragbes ou
diferencas na qualidade de vida do individuo, consequente a doenga apresentada.
Espera-se, desta forma, que esta informacao, sistematicamente coletada, aumente o
entendimento sobre o ceratocone, e sobre o momento adequado para intervir, com uma

terapia curativa ou preventiva neste tipo de distrofia corneana.

UNICAMP
BIBLIOTECA CENTRAL
SECAO CIRCULANTF
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2. OBJETIVOS
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2.1-OBJETIVO GERAL

e Propor e testar um questionario de avaliagdo de qualidade de vida em
individuos com ceratocone, a partir do modelo WHOQOL.

2.2-OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Verificar a pertinéncia e a aplicabilidade dos itens do questionario.
e Verificar o poder discriminativo do instrumento, comparando-se a pontuacdo
obtida com a respectiva acuidade visual
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3. PACIENTES E METODO
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3.1- MODALIDADE DE PESQUISA

Trata-se de um estudo descritivo, no qual utilizou-se um questionario adaptado
pelo autor para ampliar o conhecimento sobre a realidade dos individuos com
ceratocone e, para tal, selecionou-se aspectos da qualidade de vida, considerando-se

a relevancia que deve assumir esta variavel para estes individuos.

3.2- POPULAGAO

A populacéo foi constituida por 59 pacientes com ceratocone, consecutivos,
atendidos nos ambulatérios de Lentes de Contato e Doengas Externas do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP, no periodo de Margo a
Agosto de 1998. Trata-se portanto de um grupo de individuos escolhidos conforme a
disponibilidade quando da aplicac&o do instrumento.

Estabeleceu-se idade igual ou superior a 18 anos, pelo fato de que pacientes
de idade inferior , poderiam nao apresentar vivéncia , ambiente social e a consequente
compreensao dos temas abordados no questionario.

Foram incluidos neste estudo pacientes com diagnéstico prévio de ceratocone,
confirmados pelas miras ceratométricas irregulares e maior que 45.00 dioptrias e
presenca de pelo menos uma alteracdo biomicroscopica, como: afilamento estromal,
anel de Fleischer (linhas de ferro que circundam o cone parcial ou totalmente), estrias
de Vogt (Linhas verticais no estroma profundo e membrana de Descemet paralelas ao
eixo do cone e que desaparecem a compressao digital), nervos corneanos evidentes ,
nébulas epiteliais, e cicatrizes estromais anteriores .

Foram excluidos deste estudo, pacientes submetidos a ceratoplastia penetrante
em algum dos olhos, pois estes pacientes s@o atendidos em outro ambulatério, distinto

daqueles nos quais a pesquisa foi realizada.
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3.3- VARIAVEIS SELECIONADAS

3.3.1. VARIAVEIS DESCRITORAS DA POPULAGAO
Idade
Sexo
Situagéo ocupacional
Escolaridade

A melhor acuidade visual obtida com correcéo

3.3.2. VARIAVEIS
Considerou-se varidveis deste estudo, a percepcdo e conduta relativa a
influéncia do ceratocone na qualidade de vida do individuo
Essas variaveis apresentam muiltiplas caracteristicas e sao classificadas

conforme as dimensdes e descritas a seguir:

3.3.2.1. Dominio fisico em relagdo a presencga do ceratocone

e Uso de lentes de contato

e Presenca de dor e desconforto com as lentes de contato

e Numero de horas por dia que o paciente consegue ficar com as lentes de contato
sem sentir dor ou desconforto

e Grau de preocupacgdo por ndo conseguir utilizar as lentes de contato sem dor ou
desconforto

e Percepcdo acerca do quanto esta dor ou desconforto com o uso de lentes de
contato o(a) atrapalham nas suas atividades do dia-a-dia.

e Grau de dificuldade para ler placas de transito, quando esta andando de carro,
dirigindo ou no banco do passageiro.

e Grau de dificuldade para enxergar as letras na tela da TV.

e Grau de dificuldade para ler jornal ou revista
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3.3.2.2. Dominio psicologico em relagao a presenga do ceratocone
Percepgao acerca da felicidade
Percepcgao acerca do quanto o paciente aproveita a vida
Grau de confiancga no futuro
Percepcao acerca do futuro, em relagé&o a esperanga e otimismo
Grau de preocupagao com o futuro
Grau de valorizacao e confianga em si mesmo
Grau de satisfac@o pessoal
Frequéncia com que ocorrem sentimentos negativos, como tristeza ou depressao
por causa do problema visual
Frequéncia com que o paciente preocupa-se com o problema visual
Percepcao acerca do quanto estes sentimentos negativos de tristeza e depressao o

(a) prejudicam.

3.3.2.3. Dominio do nivel de independéncia
Grau de dificuldade para descer escada, sem ajuda, em lugares conhecidos
Grau de dificuldade para sair de casa sozinho
Percepcao acerca do quanto estas dificuldades para sair de casa sozinho o (a)
aborrecem
Percepcdo acerca do quanto estas dificuldades para sair de casa sozinho o (a)
atrapalham
Grau de dificuldade para realizar as atividades do dia-a-dia
Percepgéo acerca do quanto estas dificuldades para realizar as atividades diarias o
(a) aborrecem
Grau de dependéncia dos 6culos
Percepcéo acerca do quanto o uso dos 6culos melhora a vida
Grau de dependéncia das lentes de contato
Percepcéao acerca do quanto o uso da lente de contato melhora a vida
Percepcao acerca do quanto o problema oftalmolégico afetou capacidade para

trabalhar
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3.3.2.4. Dominio dos relacionamentos sociais
Percepcgao acerca do grau de facilidade para fazer novas amizades

Frequéncia com que costuma sentir-se sozinho

3.3.2.5. Dominio ambiental
Grau de satisfacdo com o trabalho
Percepcao acerca do ambiente de trabalho
Qualidade dos relacionamentos com os colegas de trabalho
Grau de dificuldades financeiras
Grau de dificuldade financeira para repor as lentes de contato
Grau de satisfagéo com a situagdo financeira
Grau de preocupacgéo com a situacéo financeira
Grau de facilidade para conseguir atendimento no servigo de saude
Opiniao acerca do servigco de saude
Grau de satisfacao com o atendimento de saude
Grau de informagao acerca do problema visual

Grau de facilidade para obter informagdes acerca do problema visual

3.3.2.6. Dominio da religido/ espiritualidade/ crencas pessoais
Percepgéo acerca da influéncia da religido ou crenga no modo de vida
Grau de satisfagcao em relagdo a vida espiritual
Percepcgao acerca da influéncia da religido ou crenga no enfrentamento do

problema oftaimoloégico.

3.3.2.7. Dominio da saude e qualidade de vida em geral
Percepgéo acerca da qualidade de vida
Percepgao acerca da saude de um modo geral
Grau de satisfacao com a vida

Grau de satisfagdo com a saude
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3.4- INSTRUMENTO DE MEDIDA

Optou-se por elaborar um questionario como instrumento de medida aplicado
por meio de entrevista individual, e para este objetivo, utilizou-se os procedimentos

metodologicos descritos a seguir.

3.4.1. Estudo exploratério

O estudo exploratério apresenta natureza qualitativa, constituindo etapa
preliminar do processo de pesquisa, ainda na fase de planejamento, e cujo objetivo é
identificar outras variaveis relevantes, vocabulos populares e portanto mais adequados
ao instrumento, bem como percep¢oes acerca da doenca, que pudessem nao fer sido
percebidas pelo pesquisador. Os conhecimentos obtidos com este recurso
metodoldgico, s&o utilizados na elaboragédo das perguntas e respostas do questionario,
possibilitando a sua estruturacdo, por ter sido elaborado a partir de informacdes
obtidas da proépria populacao (TEMPORINI, 1995).

Com esta finalidade, realizou-se uma série de entrevistas, que permitiu obter
informagdes especificas em relagdo ao paciente com ceratocone. Estes individuos
entrevistados no estudo exploratério, foram excluidos do estudo final.

Realizou-se o estudo exploratério em duas etapas. Na primeira etapa, as
questdes adaptadas a partir do questionario original do WHOQOL, foram levadas a
discussdo durante as entrevistas e colocadas como questoes abertas. Como exemplo
desta forma de obtencdo de informacgdes, a pergunta:” Vocé sente algum tipo de dor ou
desconforto decorrente da sua doenga?” , obteve a seguinte resposta: “ Sim, depois de
6 horas de uso das minhas lentes de contato, meu olho comeca a ficar irritado”. Nesta
fase, as perguntas foram formuladas de maneira a permitir a livre expressao do
entrevistado.

Apos a analise deste material, elaborou-se o questionario totalmente estruturado

, que foi submetido a avaliac&o e utilizado no teste prévio.
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3.4.2.Teste prévio

O teste prévio foi realizado com o objetivo de aperfei¢oar a forma do instrumento
e para analise da consisténcia, desta maneira assegurando a validade e a
confiabilidade dos dados obtidos na pesquisa (TEMPORINI, 1995).

A populagao utilizada para o teste prévio, foi constituida de 28 pacientes com
ceratocone, do ambulatorio de Doengas Externas e Lentes de Contato do Hospital das
Clinicas da FCM UNICAMP, portanto, com caracteristicas semelhantes a da populagéo

alvo do estudo.

Para a analise de consisténcia, realizaram-se 10 entrevistas, 2 para cada paciente,
sendo a primeira ao inicio do atendimento pela entrevistadora e a segunda ao final do
atendimento pela pesquisadora, com a finalidade de verificar a clareza das questdes e
possiveis diferencas de respostas em decorréncia do aplicador. As discrepancias
observadas ndo mostraram-se consistentes, ndo havendo necessidade de se proceder

alteracdes no instrumento. A seguir, segue-se o resultado da analise de consisténcia:

Nenhuma discrepancia 1 questionario
Uma discrepancias 1 questionario
Trés discrepancias 2 questionarios
Quatro discrepancias 1 questionario

3.4.3.Questionario definitivo

O instrumento final (Anexo 1) foi elaborado, a partir de dados obtidos na
literatura cientifica, e dos dados obtidos na fase exploratoria desta pesquisa.
Optou-se por um instrumento a ser aplicado por meio de entrevista individual,

por tratar-se de populagao em que poderia haver individuos de reduzida escolaridade.
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3.5. COLETA DOS DADOS

A coleta dos dados foi realizada por uma entrevistadora com qualificagéo de
auxiliar de oftalmologia, trabalhando nesta area deste 1989. Foi realizado um
treinamento prévio de 4 horas, visando a interpretacdo do questionario e

esclarecimento de duvidas sobre os mesmos.

A entrevista foi realizada, enquanto o paciente aguardava atendimento, ou apoés
o final do mesmo, em outra sala que nao a de consulta, visando assegurar o sigilo das
informacdes. Os pacientes eram convidados a responderem as entrevistas, e embora
ressaltado o carater voluntario, ndo houve recusas, observando-se inclusive grande
interesse desses pacientes em fornecer respostas, mostrando a necessidade de

falarem sobre os seus problemas de saude.

3.6. PROCESSAMENTO DOS DADOS

Os dados foram digitados utilizando-se o Epi Info — 6 (1996). (DEAN et al
1994). A analise estatistica foi realizada através do programa estatistico GB Stat
verséo 6.5, (1999).

3.7. TRATAMENTO DOS DADOS
Utilizou-se 0 modelo de regressao linear simples para investigar a associagao

entre os escores obtidos nos questionarios e a acuidade visual destes individuos.

3.8. ESCORES DO QUESTIONARIO

Na elaboragdo das questdes, considerou-se uma pontuagéo para cada resposta,
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como demonstrado a seguir:

Quando vocé vai ver TV, vocé tem dificuldade para enxergar as letras na tela?
Sim ou nao? ECA: Vocé sente muita dificuldade, dificuldade moderada, ou pouca
dificuldade?
muita dificuldade___ (1)
dificuldade moderada___ (2)
pouca dificuldade___ (3)

ndo tem dificuldade _ (4)

Desta forma, quanto menor o escore, maior a influéncia desta resposta na
deterioracdo da qualidade de vida do individuo. Ao final, os pontos referentes a todas
as perguntas foram somados, obtendo-se o escore total. A pontuagdo minima possivel

de ser obtida é de 56 e a maxima de 226 pontos.

Em algumas questdes, uma resposta negativa por parte do individuo, implicou
em gue o mesmo nao tenha respondido as questdées seguintes. O questionario foi
devidamente formatado para que o entrevistador siga estas orientagcdes. Neste caso, o
respondente “ganha “ todos os pontos referentes a estas questées. Como exemplo

deste tipo de coleta de informagdes, podemos citar:

Dominio fisico
Dor e desconforto
4. Vocé usa lentes de contato?
sim__ (1)
nao___ (31). Passe para questdo 9.
Caso o paciente ndo use lentes de contato, ele ndo responde as perguntas
subsequentes, porém “ganha’ todos os pontos referentes a este quesito, desta forma

possibilitando que grupos diferentes possam ser comparados.

29



4.DISCUSSAO E RESULTADOS
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4.1-CONSIDERAGOES GERAIS ACERCA DO QUESTIONARIO

Houve grande interesse dos pacientes em fornecerem respostas ao
questionario, pois tiveram através dele, uma oportunidade para falarem sobre as suas
percepcdes acerca da doenca, seus anseios, suas dificuldades e esperancas em
relagdo a ela. O questionario, embora nao tenha este objetivo, possibilitou aos
pacientes fazerem perguntas, ampliando desta forma o conhecimento dos mesmos
sobre a doenca e desmistificando aspectos relacionados ao ceratocone e ao

transplante de cérnea

Todos os itens foram bem compreendidos, e obtiveram boa distribuicdo de

respostas, mostrando desta forma ser um instrumento especifico.
O tempo médio de aplicagao do questionario foi de 11 minutos.
4.2-RESULTADO DA APLICAGCAO DO QUESTIONARIO NA POPULAGAO

Os dados coletados permitem descrever a populagdo de pacientes com
ceratocone, segundo distribuicdo de idade , sexo, escolaridade e exercicio das
atividades remuneradas. A populagao, foi composta por 59 pacientes consecutivos com
ceratocone atendidos nos ambulatérios de Lentes de Contato e Doencgas Externas do
Hospital das Clinicas da Universidade Estadual de Campinas, no periodo de Marco a
Agosto de 1998, de ambos os sexos, cuja idade variou de 18 a 46 anos, com uma
média de 25 anos. N&o houve predominancia de sexo. Em relacdo as atividades
remuneradas, 47,4% dos respondentes, ndo trabalham, apesar da idade média de 25
anos e de 42,4% deles apresentarem no minimo 2° grau completo (Tab. 1), porém
neste grupo de individuos que nao trabalha, 16,9% ainda estudam.

KENNEDY et al, 1986, em um estudo epidemiologico sobre ceratocone,
encontraram pacientes com idade que variaram de 12 a 77 anos (média de 25 anos), e

também n&o verificou diferenga significativa entre os sexos.
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Tab. 1 —Descric&o da populagdo de 59 pacientes consecutivos com ceratocone,
atendidos nos ambulatérios de Lentes de Contato e Doencas Externas da
UNICAMP, no periodo de Margo a Agosto de 1998. Campinas-SP.

Caracteristicas pessoais f %
Sexo Masculino 27 458
Feminino 32 542

Idade(Anos completos)

181-24 27 45,7
241-30 20 33,9
>30 12 203

Exercicio de atividades remuneradas.

trabalha 34 57,6

nao trabalha 25 47 4

Escolaridade

1° grau incompleto 15 254
1° grau completo 11 187
2° grau incompleto 8 13,5
2° grau completo 14 238
3° grau incompleto 6 10,1
3° grau completo B 8,5
Total 59 100
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4.2.1.DOMINIO FiSICO

4.2.1.1. Dor e Desconforto

O uso de lente de contato foi referido por 49 dos pacientes (83,1%) sendo que
destes, 77,5% apresentavam algum grau de dor ou desconforto durante o uso das
mesmas , porém em apenas 24,5% isto ocorre sempre, demonstrando desta forma que
75,5% dos usuarios de Lentes de Contato desta populagdo, se adaptam bem ao uso
das mesmas. 57,1% usam suas lentes de contato por um periodo de pelo menos 10
horas/dia (Tab 2).

Sabe-se que as lentes de contato representam um fator importante na
reabilitag@o visual do paciente com ceratocone, quando a acuidade visual nao melhora
com éculos, e a dificuldade de adaptacdo com as mesmas, pode por si sO, representar
um fator agravante da deterioragédo da qualidade de vida. A grande maioria dos
pacientes (84,2%), referiram apresentar algum grau de preocupacado quando sentem
dor ou desconforto com as lentes de contato e 86,8% desses pacientes, tém a
percepgao de que a dor ou desconforto com as lentes de contato o atrapalham nas

atividades diarias (Tab 3).

Os pacientes com ceratocone, em geral, sdo individuos jovens € como em outras
doengas crbnicas, vivem com as limitagbes impostas pela doenga, muitas vezes
acompanhada de outros fatores estressantes, como dor e deficiéncia visual. Do ponto
de vista psicologico, € provavel que a confrontacdo com a doenca cronica, seja até
entdo, o principal evento na vida destes individuos ( RIDDER & SCHREURS , 1996).

Dentro do WHOQOL, dor e desconforto s&o consideradas uma das 29 facetas da
qualidade de vida, agrupadas em 6 dominios. Verifica-se que a presenca de dor ou
desconforto tem um impacto significante na percepgcao da qualidade de vida em geral e

sua presenca afeta percepgdes de 5 dos 6 dominios da qualidade de vida; sendo o
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dominio da espiritualidade, religidgo e crengas pessoais, a excecdo. Quando a
qualidade de vida é avaliada, sentimentos negativos estdo mais intimamente
relacionados com o relato de dor e desconforto do que qualquer outra faceta
(SKEVINGTON,1999). O aumento da dor esta relacionado com uma piora das fungdes
relacionadas a qualidade de vida, mesmo quando a doenca de base esta estabilizada
ou sob controle, embora esta correlagéo nao seja linear (WANG et al,1999). Além
disso, a presenca da dor também provoca alteracées fisicas, psicolégicas que irdo
refletir no ambiente de trabalho, social e familiar. Isto gera um impacto na sociedade,
refletido por uma diminuicdo da produtividade no trabalho, com conseqiente
diminuicdo da renda e aumento dos custos financeiros com a saude destes individuos
(WHITE & HART , 1999 ; GERBERSHAGEN & MAINZ , 1995 ).



Tab. 2- Numero de horas/ dia que a populacao de 59 pacientes consecutivos
com ceratocone, atendidos nos ambulatérios de Lentes de Contato e Doencas
Externas da UNICAMP, no periodo de Margo a Agosto de 1998, conseguem usar

suas lentes de contato sem dor ou desconforto. Campinas —SP.

Horas /dia f %
n=49 (usuarios de lentes de contato)

Menos que 2 hs 4 8,1

216 hs 12 24 4
61-10 hs 10 20,4
81-10 hs 5 10,2
10e +hs 23 46,9
Total 49 100
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Tab. 3- Percepcao da dor e suas consequéncias dos 49 usuarios de Lentes de
Contato com ceratocone, atendidos nos ambulatéorios de Lentes de Contato e

Doencas Externas da UNICAMP, no periodo de Mar¢o a Agosto de 1998.

Campinas-SP.
Percepgao f %
n=49(usuarios de lente de contato)
Sente dor ou desconforto 38 77,5

Néao sente dor ou
11 225

H

desconforto

Freqiiéncia com que sente dor ou desconforto usando as lentes de contato

n=49(usuarios de lente de contato)

Sempre 12 24,5
As vezes 26 53.0
Nunca 11 225

Grau de preocupacao quando sente dor ou desconforto com as lentes de

contato

n=38(usuarios de lentes de contato que apresentam dor

e desconforto com as mesmas)

Muita 18 47 4
Mais ou menos E 28,9
Pouco 3 1.5
N&ao se preocupa 6 15,8

Interferéncia da dor ou desconforto com as lentes de contato nas atividades da

vida diaria.
Muito 16 42 1
Mais ou menos 11 28,9
Pouco 6 15,8
N&o atrapalha =" 13.2



4.2.1.2. Fungoes sensoriais (Acuidade visual para longe e perto)

Dentre as func¢des sensoriais, foram avaliadas a acuidade visual para longe e
perto. Dos entrevistados, verificou-se que 54,2% apresentavam algum grau de
dificuldade para ler placas de fransito, quando esta dirigindo ou no banco do
passageiro, 63% para ler as letras na tela da TV e 49% para ler jornal. A esse
respeito, poréem, os dados mostram que apenas 22% apresentam muita dificuldade
para ler placas de transito, 20,4% para enxergar as letras na tela da TV e 14,3% para
ler jornal, demonstrando que a maioria dos individuos apresentam a percepg¢do de que
0 ceratocone afeta em pequeno grau atividades como ler, ver TV, e locomover-se em

ambientes conhecidos (Tab 4).

O impacto da perda de acuidade visual em pacientes jovens, tem sido menos
explorado do que em idosos acima de 65 anos. Estudos demonstram uma associagao
da diminui¢ao da acuidade visual com uma deterioragdo nos dominios da qualidade de
vida. De todos os sintomas pesquisados por LEE, et al, 1997 , apenas dificuldade
respiratoria teve maior impacto na deterioracao da qualidade de vida do que diminuigio
de acuidade visual. Sincope e palpitacbes foram semelhantes . Diminui¢do da
acuidade visual, esta associada com maiores limitagdes do que indigestao, problemas
urinarios e dores de cabeca. O fato do individuo apresentar baixa acuidade visual, leva
a uma diminui¢do na qualidade de vida, comparativamente maior do que a observada
em individuos com doeng¢as cronicas como Diabetes Mellitus, hipertensdo e histéria

pregressa de hipertens&o (LEE et al., 1997).
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Tab 4 - Avaliagéo da dificuldade visual em diferentes situacées da A. V. D. , nos
59 pacientes consecutivos com ceratocone, atendidos nos ambulatorios de Lente
de Contato e Doencas Externas da UNICAMP, no periodo de Margo a Agosto de
1998. Campinas-SP.

Dificuldade visual f %

Grau de dificuldade para ler placas de transito

n=59
Muita dificuldade 13 22,0
Dificuldade moderada 13 220
Pouca dificuldade 6 10,2
Né&o tem dificuldade alguma 27 45,8

Grau de dificuldade para enxergar as letras na tela da televisao

n=54(individuos que assistem TV)

Muita 11 20,4
Dificuldade moderada 15 278
Pouca 8 14,8
Nenhuma dificuldade 20 37,0

Grau de dificuldade para ler jornal

n=49(individuos que Iéem jornal)

Muita dificuldade i 14,3
dificuldade moderada 12 38,8
pouca dificuldade 5 10,2
nenhuma dificuldade 25 51,0
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4.2.2 DOMINIO PSICOLOGICO

No dominio psicolégico, foi avaliada a percepgao acerca da felicidade , e 93,2%
dos entrevistados responderam ser muito ou mais ou menos feliz, e ainda 93,3%
responderam ter a percepcdo de que aproveitam muito ou mais ou menos a vida. Dos
respondentes, 96,6% disseram ter uma confiangca média ou grande no futuro, embora

68.3% deles afirmaram ter algum grau de preocupacdo com o futuro(Tabela 5).

No sub dominio da auto-estima, 98,3% dos pacientes responderam valorizarem
a si mesmo em grande ou meédio grau, e apenas 1,7% responderam dar pouco valor a
si mesmo . A percep¢ao do grau de confianga em si mesmo foi avaliada e 96,6% dos
entrevistados disseram ter grande ou media confian¢ga em si mesmo e ainda 86,4%

sentem-se muito ou mais ou menos satisfeitos consigo mesmos.

Apesar dos dados expostos anteriormente, quando inquiridos sobre sentimentos
negativos, como tristeza ou depress&o, 81,3% dos pacientes, responderam vivenciar
estas emogGes em algum momento de suas vidas, 89,9% dos respondentes disseram
sentir-se preocupados com seu problema visual e 67.8% dos pacientes apresentam a
percepcao de que estes sentimentos negativos de tristeza e depressdo prejudicam a
sua vida (Tab. 7) . Estes dados demonstram o impacto psicolégico das doengas que

cursam com diminui¢cdo da acuidade visual na qualidade de vida

Segundo WILLIAMNS et al, 1998 o impacto psicologico da diminuigdo da
acuidade visual € comparavel aos dos pacientes com melanoma, sindrome da
imunodeficiéncia adquirida, e transplante de medula 6ssea. A perda da visdo nao tem
apenas um impacto psicologico, pois afeta varios outros dominios, levando a uma
deterioracdo da qualidade de vida. Estes achados corroboram os estudos em pacientes
com catarata, nos quais uma melhora na acuidade visual pos-cirurgia, esta relacionada

com uma melhora na qualidade de vida

Estudos demonstram que em doencas que cursam com diminui¢cado bilateral da
acuidade visual, se compararmos um grupo com cegueira legal em um dos olhos, com

outro grupo com cegueira bilateral, o primeiro apresenta maiores repercussdes
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psicologicas do que o segundo grupo (WILLIAMNS, et all, 1998). Isto sugere que a
incerteza em relagdo a possivel perda de visdo no olho bom, é um fator de grande
impacto psicolégico nestes casos. Estes dados parecem justificar os escores baixos
de pacientes com boa acuidade visual em um dos olhos nesta populacdo de individuos

com ceratocone.

Independentemente se a visdo esta muito afetada em um ou nos dois olhos, o
stress emocional parece atenuar-se com o tempo, sugerindo uma adaptagéo, pelo
menos em alguns individuos. Associado a isto, o fato de individuos com perda severa
da acuidade visual em ambos os olhos terem um menor impacto psicolégico do que
individuos com perda severa em um dos olhos e potencial para perder a visdo do outro
olho, sugere que algum grau de adaptagdo ocorre, a medida que a doencga estabiliza-
se (WILLIANS et al, 1998).

Os individuos com doencas cronicas, adaptam-se de maneiras distintas a
doenca. Este processo adaptativo, pode variar de acordo com a doenca, com ©
ambiente no qual o paciente esta inserido, com sua habilidade para resolver problemas
e Com suas crengas pessoais. Um estilo mais otimista demonstra ser mais efetivo como
estratégia de adaptagé@o a doenga, principalmente quando o paciente crénico tem que
lidar com fatores estressantes no tratamento. Em geral, mulheres evidenciam uma
percepgao mais negativa de sua doenga do que o homem (LINDQVIST & SJODEN |,
1998).
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Tab. 5- Percepcdo dos sentimentos positivos da populagdo de 59 pacientes
consecutivos com ceratocone, atendidos nos ambulatérios de Lentes de Contato e
Doencas Externas da UNICAMP, no periodo de Margo a Agosto de 1998.

Campinas-SP.
Percepcao f %
do quanto é feliz
Muito feliz 32 54,2
Mais ou menos feliz 23 39,0
Pouco feliz 1 1.2
Nada feliz 3 5,1

do quanto aproveita a vida

Aproveita muito 29 492
Aproveita mais ou menos 26 44 1
Aproveita pouco 3 5.1

N&o aproveita nada 1 1.f

Confianga no futuro

Grande 33 55,9
Médio ' 24 40,7
Pequeno 2 34

Nao tem confianga alguma - -

preocupag¢ao com o futuro

Grande 38 64,4
Médio 20 33,9
Pequeno 1 1.7

Nao se preocupa - -

Total 59 100
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Tab. 6- Percepgdo da auto-estima

e auto-confianca da populagéo de 59

pacientes consecutivos com ceratocone, atendidos nos ambulatérios de Lente de

Contato e Doengas Externas da UNICAMP, no periodo de Marco a Agosto de 1998.

Campinas-SP.

Auto-valorizagcao

f %
Grande 34 57,6
Médio 24 40,7
Pequeno 1 17
N&o se valoriza ) _
Auto-confianga
Grande 41 69,5
Medio 16 27,1
Pequeno 2 3.4
N&o confia em si mesmo _ .
Auto-satisfagao
Muito satisfeito 36 61.0
Mais ou menos satisfeito 15 25.4
Pouco satisfeito 2 3.4
Nada satisfeito 6 10,2
Total 59 100

42



Tab. 7- Percepcao dos sentimentos negativos da populagéo de 59 pacientes
consecutivos com ceratocone, atendidos nos ambulatérios de Lentes de Contato e
Doengas Externas da UNICAMP, no periodo de Margco a Agosto de 1998.
Campinas-SP.

Percepgao f %

Triste ou deprimido

Sempre 14 23,7
As vezes 30 50,8
Raramente 04 6,8
Nunca 11 18,6
preocupado

Sempre 21 35,6
As vezes 25 42 4
Raramente 07 11,9
Nunca 06 10,2

do quanto estes sentimentos o prejudicam

Prejudica muito 18 321
Prejudica mais ou menos 15 26,8
Prejudica pouco 5 8,9
Nao prejudica nada 18 32,1
Total 59 100%
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4.2.3. DOMINIO DO NIiVEL DE INDEPENDENCIA
4.2.3.1. Mobilidade

O subdominio da mobilidade, é entendido como a capacidade do individuo de
locomover-se sem ajuda de um lugar a outro, ir e vir, realizar as performances
necessarias para suas atividades didrias. Uma dependéncia neste dominio, afeta
adversamente a qualidade de vida.

O ceratocone parece nao afetar muito este dominio, uma vez que 84,7% dos
individuos responderam nao ter nenhuma dificuldade para descer escadas em lugares
conhecidos e 83,1% responderam ndo ter nenhuma dificuldade para sair de casa,
andar na rua sozinho. Porém, dentre os individuos que apresentam algum grau de
dificuldade neste item, 60% referem que isto o aborrece muito e 45,5% que isto a
atrapalha muito
(Tabela 8).

No subdominio das atividades didrias, 64,4% dos respondentes disseram né&o
apresentar nenhuma dificuldade para realizar as suas tarefas diarias( Tabela 9). Dos
pacientes que apresentavam algum grau de dificuldade, 100% responderam ter a
percepcdo de que estas dificuldades o aborrecem no seu dia-a-dia, demonstrado
desta forma o impacto que esta faceta representa na deterioracdo da qualidade de

vida.



Tab. 8- Percepgdo acerca do nivel de independéncia da populacédo de 59
pacientes consecutivos com ceratocone, atendidos nos ambulatdrios de Lentes de

Contato e Doengas Externas da UNICAMP, no periodo de Margo a Agosto de 1998.

Nivel de Independéncia f %

Dificuldade para descer escadas sem ajuda, em lugares conhecidos.

Muita dificuldade 1 13
Dificuldade moderada 5 8,5
Pouca dificuldade 3 5.1

Nenhuma dificuldade 50 84,7

Dificuldade para sair de casa, andar na rua sozinho

Muita dificuldade 2 3.4
Dificuldade moderada & 6.8
Pouca dificuldade 4 6,8
Nenhuma dificuldade 49 83,1

Percepgao acerca do quanto a dificuldade para sair de casa sozinho o aborrece

n=10(individuos que apresentam alguma dificuldade para
sair de casa sozinho)

Muito 6 60,0
Mais ou menos 3 40,0
Pouco - -

Nao aborrecem - -

Percepgao acerca do quanto a dificuldade para sair de casa, andar na rua

sozinho, o (a) atrapalha

n=10(individuos que apresentam alguma dificuldade para

sair de casa sozinho)

Muito 4 45,5
Mais ou menos 3 27,3
Pouco 1 9,1

Nao atrapalha 2 18,2




Tab. 9- Percepgao acerca das dificuldades para realizar as tarefas da A. V. D. ,
dos 59 pacientes consecutivos com ceratocone, atendidos nos ambulatérios de
Lentes de Contato e Doencas Externas da UNICAMP, no periodo de Margo a
Agosto de 1998. Campinas-SP.

f %

Percep¢ao acerca das dificuldades para realizar as tarefas do dia-a-dia

n=59
Muita dificuldade 8 12.5
Dificuldade moderada 11 18,6
Pouca dificuldade 2 3,3
Nenhuma dificuldade 38 64,4

Percep¢do do quanto a dificuldade o atrapatha na vida diaria

n=21 (apresentam

dificuldade)
MUItO 12 57‘1
Mais ou menos 9 429

Pouco - -

N&ao aborrece - -
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4.2.3.2. Dependéncia de medicamentos e/ou tratamento

Dos entrevistados, 50,8% responderam ser dependentes do uso dos 6culos e
91,8% das lentes de contato, sendo que 57.6% dos pacientes que usam 6culos e 98%

dos usuarios de lentes de contato acham que ela melhora a sua vida (Tab. 10).

Na fase inicial do ceratocone , a acuidade visual pode ser corrigida com oculos,
porém praticamente metade destes individuos, apesar de julgarem-se dependentes do
uso dos éculos, tem a percepcéo de que eles ndo melhoram a sua vida, por nao
melhorarem muito a acuidade visual. A lente de contato é percebida como um auxilio
que apresenta um impacto favoravel na vida destes individuos, uma vez que

proporciona uma melhora significativa na acuidade visual.

O fato de um paciente ser dependente de uma terapia ou intervencao, causa
algumas restricdes em sua vida didria, com consequente repercussoes em sua
qualidade de vida. O usuério de lentes de contato rigidas gas-permeaveis esta limitado
para a pratica de esportes, principalmente esportes de impacto, atividades como
mergulhar , nadar e andar de moto, também podem ser dificultadas pelo uso da lente,
além de algumas profissdes que entram em contato com irritantes ambientais e
quimicos poderem reduzir o limiar de tolerancia a lente de contato (KASTEL, 1996).
Considerando-se que o ceratocone € uma doenga que acomete individuos jovens,
quaisquer restricdes no lazer e no trabalho, parece afetar significativamente a

qualidade de vida destes pacientes.

47



Tab. 10- Percepgéo acerca da dependéncia dos 6culos e das lentes de contato
dos 59 pacientes consecutivos com ceratocone, atendidos nos ambulatérios de
Lentes de Contato e Doengas Externas da UNICAMP, no periodo de Marco a
Agosto de 1998. Campinas-SP.

f %
Oculos n=59

Grande 26 44 1
Média 4 6,7
Pequena 5 2
N&o é dependente 29 49 2
lentes de contato (ic) n=49(usuarios de lentes de contato)
Grande 39 79,6
Média 3 6,1
Pequena 3 6,1
N&o é dependente 4 8,2

Percepgao acerca do quanto o fato de usar 6culos ou Ic melhoraa sua vida.

6culos n=59

Melhora muito 13 221
Melhora mais ou menos 9 15,2
Melhora pouco 12 20,3
N&o melhora 25 42 4
lentes de contato n=49(usuarios de lentes de contato)
Melhora muito 42 85,7
Melhora mais ou menos 3 6,1
Melhora pouco 3 6,1
Nao melhora 1 2,0
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4.2.3.3. Capacidade para trabalhar

O acesso de um individuo ao mercado de trabalho, & dependente de varios
fatores: do proprio mercado, da sua formag&o profissional , de sua escolaridade e de

sua capacidade.

Apesar de 424 % dos individuos com ceratocone, apresentarem pelo menos
2° grau completo e uma idade média de 25 anos, 47,4% nao trabalham, embora 16,9%
ainda estudem. Quando questionados acerca da percep¢do do quanto o seu problema
visual afetou a sua capacidade de trabalho, 55,9% responderam ter afetado muito ou

mais ou menos (Tab 11).

O ceratocone , devido a sua caracteristica de doenca cronica, apresenta um
impacto psico-socio-econdmico aqui demonstrado. E provavel, que estes individuos,
devido as consultas médicas constantes, apresentem um numero elevado de faltas ao
trabalho, com consequente repercussdes econdmicas, tornando-se desta maneira mais
propensos a demissdes. Além disto, a entrada no mercado de trabalho pode ser
dificultada pelo teste de acuidade visual realizado nas empresas, uma vez que em
nosso pais geralmente ocorre um excesso de oferta de mao de obra na maioria dos

setores.
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Tab 11 - Percepgéo acerca do quanto o ceratocone afetou a capacidade para
trabalhar dos 59 pacientes consecutivos com ceratocone, atendidos nos
ambulatdrios de Lentes de Contato e Doencas Externas da UNICAMP, no periodo
de Marco a Agosto de 1998. Campinas-SP.

Percepgao f %
Muito 21 35,6
Mais ou menos 12 20,3
Pouco 3 5,1
N&o afetou 23 39,0
Total 59 100
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4.2.4. RELACIONAMENTOS SOCIAIS

4.2.4.1. Relacionamentos pessoais

Na populagéo estudada, 89,8% referiram ter facilidade grande ou media para

fazer novas amizades e 67,8 % nunca sentem-se sozinhos.
Dos individuos que apresentam trabalho remunerado, 91,7% gostam do que
fazem, 97,2% consideram bom ou regular o ambiente de trabalho e 100% tem bons

relacionamentos com as pessoas no ambiente de trabalho.

Nesta populagao de individuos com ceratocone , os itens satisfagéo no trabalho

e relacionamento social, parecem ser pouco afetados.
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Tab 12 - Percepcéo acerca da facilidade para fazer novas amizades e da
freqliéncia com que sente-se sozinho dos 59 pacientes consecutivos com ceratocone,
atendidos nos ambulatérios de Lentes de Contato e Doencas Externas da UNICAMP,
no periodo de Margo a Agosto de 1998. Campinas-SP

f %

facilidade para fazer novas amizades

Muita facilidade 38 64,4
Facilidade média 15 25,4
Pouca facilidade 2 3,4
Nenhuma facilidade 4 6,8
freqiiéncia com que sente-se sozinho.

Sempre 5 8,5
Algumas vezes 13 22,0
Raramente 1 y (0¥ 4
Nunca 40 67.8
Total 59 100
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4.2.5 MEIO - AMBIENTE
4.2.5.1. Satisfacado no trabalho

Tab. 13 - Percepcao acerca da satisfacdo no trabalho dos 59 pacientes consecutivos
com ceratocone, atendidos nos ambulatérios de Lentes de Contato e Doencas Externas
da UNICAMP, no periodo de Margo a Agosto de 1998. Campinas-SP.

f %
quanto gosta do trabalho. n=36 (individuos com trabalho remunerado)
Muito 27 75,0
Mais ou menos 6 16,7
Pouco - -

Nao gosta 3 8,3
qualidade do ambiente de trabalho.

Bom 27 75,0
Regular 8 222
Ruim 1 2,8

qualidade dos relacionamentos com as pessoas no ambiente de trabalho.

Bons 33 91,7
Regulares 3 8,3
Ruins 2 B

N&o se da bem - -

UNICAMP
BIBLIOTECA CENTRAL
SECAQ CIRCULANTF
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4.2.5.2. Recursos financeiros

Em relacdo aos recursos financeiros, 67,8% responderam ter algum grau de
dificuldade, manifestada inclusive pela dificuldade financeira para repor as lentes de
contato em 51,0 % dos pacientes. Dos entrevistados, 47,5% nao estdo satisfeitos com
a situacdo financeira e 89,8% apresentam algum grau de preocupagio com a situacdo
financeira.

Apos discutida a importéncia da lente de contato na reabilitacdo visual destes
individuos, pode-se inferir que a dificuldade financeira para repo-las, cause grande

ansiedade e consequente impacto nos dominios da qualidade de vida.



Tab 14 - Percepcéo acerca dos recursos financeiros dos 59 pacientes consecutivos
com ceratocone, atendidos nos ambulatérios de Lentes de Contato e Doengas Externas
da UNICAMP, no periodo de Margo a Agosto de 1998. Campinas-SP.

f %
Grande 9 153
Média 27 45,8
Pequena 4 6.8
Nao tem dificuldade 19 32,2

grau de dificuldade financeira para repor as lentes de contato.

n=49 (usuarios de lentes de

contato )
Grande 7 14,3
Média 16 32,7
Pequena 2 41
N3ao tem dificuldade 24 490
satisfagdao com a sua _
situacao financeira. it
Muito satisfeito 6 10,2
Mais ou menos satisfeito 22 373
Pouco satisfeito 3 5.1
Nao esta satisfeito 28 47.5
preocupagdo com a situacao financeira
Muito 33 55,9
Mais ou menos 15 254
Pouco 5 8,5
Nao se preocupa 6 10,2
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4.2.5.3. Assisténcia a saiade e social : facilidade e qualidade

No subdominio assisténcia a saude e social, os pacientes foram questionados
sobre o atendimento de salde que recebem no hospital, sendo que 91,5%
responderam achar este atendimento bom, 81,4% disseram estar muito satisfeitos com
o atendimento meédico prestado, apesar de 23,8% afirmarem ter algum grau de

dificuldade para conseguir atendimento quando necessario (Tab.15).

Em relagdo as oportunidades para aquisicdo de informagbes sobre a sua
doenga, 8,5% julgam estar mal informados ou nZo ter informagdo alguma sobre sua
doenca, no entanto, apenas 18,7% disseram ter pouca ou nenhuma facilidade para

obter informagdes & respeito do seu problema de salude(Tab.16).

A procura por um servico de saude, ocorre em funcdo de um necessidade
gerada pelo aparecimento de um problema ou doenca. Ao analisar a questdo da
qualidade nos servigos de salde, alguns fatores devem ser considerados: eficacia,
efetividade, otimizacéo, aceitabilidade, legitimidade e equidade (JUNQUEIRA & AUGE,
1995). Dentre estes conceitos, o de aceitabilidade é o que relaciona-se diretamente

com as expectativas e satisfagdo dos usuarios.

Aceitabilidade, refere-se a um conjunto de fatores na relacdo médico-paciente e
paciente-sistema de salde que determina se o sistema estd em conformidade com as
expectativas dos pacientes e dos membros de sua familia. A aceitabilidade
compreende O acesso ao servico, a relacdo médico-paciente, as dependéncias e
instalagGes, as preferéncias dos pacientes em relacdo aos efeitos e aos custos dos
tratamentos e tudo aquilo que o paciente considera ser justo ou equanime
(JUNQUEIRA & AUGE, 1995).

O acesso ao servico de salde, pode ser avaliado em relacdo tanto aos
impedimentos fisicos e financeiros como ao préprio servigo prestado : facilidade em

conseguir consulta quando necessario, a proximidade da residéncia, e os gastos para

56



0 acesso ao servigo ( p ex: com transporte). Conforme tabela abaixo, verifica-se que
76,3% dos usuarios, referiram n&o ter nenhuma dificuldade para conseguir
atendimento no servico de saude, demonstrando um alto indice de aceitabilidade do

servigo prestado.

A aceitagéo e aprovacéo de um servigo de salde por parte da populagdo esta
na dependéncia de fatores fisicos ( relativos a disponibilidade de servicos e ao grau
de acesso a eles), cognitivos ( relacionados ao conhecimento da existéncia do servigo
e do risco da doenga) e motivacionais (satisfacdo com os servigos utilizados). Estes
fatores também sdo influenciados pelas atitudes, valores e crengcas do grupo

populacional a que pertencem.

A esse respeito, o questionario , testado demonstra uma propor¢cao elevada de
respondentes que declararam ter boa opinido sobre o servico de saude que
frequentam (91,5%). No que se refere ao grau de satisfacdo com a qualidade do
atendimento médico , 81,4% dos entrevistados disseram estar muito satisfeitos com o

atendimento médico prestado.
Estas informacdes sdo apenas ilustrativas, € uma real validagdo deste item

exigiria sua aplicagdo fora do ambiente hospitalar e utilizando-se critérios de

aleatoriedade.
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Tab. 15 - Percepgao acerca da saude e social, dos 59 pacientes consecutivos com
ceratocone, atendidos nos ambulatérios de Lentes de Contato e Doencas Externas da
UNICAMP, no periodo de Margo a Agosto de 1998. Campinas-SP.

Percepc¢ao f %

Opinido sobre o atendimento de saude que recebe no hospital.

Bons 54 91,5
Mais ou menos 5 85
Ruins - -

Grau de satisfacao com o atendimento médico

Muito satisfeito 48 81,4

Mais ou menos satisfeito 19 18,6

Pouco satisfeito - -

Nao esta satisfeito - =

dificuldade para conseguir atendimento no servigo de saude

Grande 7 11,9
Média 7 11,9
Pequena = =

Nao tem dificuldade 45 76,3
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4.2.5.4. Oportunidades para aquisi¢ao de novas informagoes e
habilidades

Tab 16- Percepgao acerca das oportunidades para aquisi¢ao de novas
informacdes e habilidades dos 59 pacientes consecutivos com ceratocone, atendidos
nos ambulatorios de Lentes de Contato e Doengas Externas da UNICAMP, no periodo
de Margo a Agosto de 1998. Campinas-SP>

f %
grau de informacao sobre a doencga.
Bem informado 27 458
Mais ou menos informado 27 45 8
Mal informado 3 5,1
Nao tem informacéo alguma 2 3.4

Grau de facilidades para conseguir as informacgoes a respeito do seu problema de
saude

Muita facilidade 24 40,7
Mais ou menos 24 40,7
Pouca facilidade 6 10,2
Nenhuma facilidade 5 8,5
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4.2.6. DOMINIO DA RELIGIAO/ESPIRITUALIDADE/CRENCAS PESSOAIS

Dos pacientes entrevistados, 89,8% possuem religidao ou alguma crenca
pessoal, sendo que 67,9% deles tem a percep¢do de que isto influencia muito
positivamente em sua vida, e 696% sentem-se muito satisfeitos com sua vida

espiritual.

Alguns instrumentos utilizados para medir qualidade de vida, nao incluem um
dominio da espiritualidade. Entretanto, estudos sugerem que espiritualidade e crenca
pessoal, € um aspecto tdo importante quanto o dominio fisico na afericdo da qualidade
de vida dos individuos. O bem estar espiritual relaciona-se com a capacidade de

aproveitar a vida apesar da doencga (BRADY,1999).
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Tab.17- Percepcbes acerca da religido, espiritualidade e crencas pessoais dos 59
pacientes consecutivos com ceratocone, atendidos nos ambulatérios de Lentes de
Contato e Doencas Externas da UNICAMP, no periodo de Margo a Agosto de 1998.
Campinas-SP.

f %
quanto esta religido ou crenga pessoal influenciam positivamente em sua vida.
n=56
Muito 36 67,9
Mais ou menos 11 20,8
Pouco 1 1,8
Nao influencia 5 9.4

Grau de satisfacao com a sua vida espiritual.

Muito satisfeito 39 69,6

Mais ou menos satisfeito 14 25,0

Pouco satisfeito

Nao esta satisfeito 3 54

i - w—
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4.2.7. DOMINIO DA SAUDE E QUALIDADE DE VIDA EM GERAL

No dominio da saude e qualidade de vida em geral, 76,3% dos individuos
com ceratocone tem a opinido de que leva uma boa vida , 64,4% acham que tem boa
saude, 44,1% sentem-se muito satisfeito com a vida que leva e 49,2% sentem-se muito

satisfeitos com a saude que tem.

A satisfacdo com a saude € uma medida que avalia se os sentimentos , anseios,
aspiragbées do individuo estao sendo satisfeitos. Deriva de atitudes , relacionamentos ,
do modo de ser do individuo e de como ele percebe a sua doenga € interage com ela.
A maneira como ele encara a saude, determinara o seu comportamento em relagao a
ela, as suas escolhas, a comunicagcido com os profissionais de saude, a obediéncia ao
tratamento, ou simplesmente Ihe dara suporte para aceitar o inevitavel. Satisfacdo & um
conceito abstrato. Nao ha duvida que satisfacio e felicidade tem alguma coisa em
comum, mas existe uma diferenga entre elas (CAMPBELL,1981). Satisfacdo envolve

um ato, um julgamento, € ndo € apenas um estado de espirito espontaneo, como a
felicidade.
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Tab.18- Opini&o sobre a qualidade de vida e saulde geral dos 59 pacientes
consecutivos com ceratocone, atendidos nos ambulatérios de Lentes de Contato e
Doencas Externas da UNICAMP, no periodo de Marco a Agosto de 1998. Campinas-
SP.

f %

Boa 45 76,3
Regular 12 20,3
Ma 2 3.4
Opinido sobre a sua saude.

Boa 38 64,4
Regular 19 32.2
Ma 2 3,4
Grau de satisfagao com a vida que leva.

Muito satisfeito 26 44 1
Mais ou menos satisfeito 30 50,8
Pouco satisfeito 2 3,4
Nada satisfeito 1 1.7

Grau de satisfagao com a saude que tem.

Muito satisfeito 29 492
Mais ou menos satisfeito 25 42 4
Pouco satisfeito 2 3,4
Nada satisfeito 3 51

Total 59 100
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4.3 AVALIAGAO DOS ESCORES DO QUESTIONARIO

Para cada paciente entrevistado obteve-se um escore do questionario (Anexo 2).

Os escores podem variar de 56 a 226. Da populagao de 59 individuos atendidos
nos ambulatérios de Doencgas Externas e Lentes de Contato do Hospital das Clinicas
da UNICAMP, obteve-se um escore médio de 171 pontos, com 25% dos individuos

apresentando escores menores do que 159(Graf.1).

Considerando-se que quanto menor a pontuacao obtida no questionario, pior a
qualidade de vida dos individuos, realizou-se a analise de regressdo linear,
considerando-se como variaveis os escores dos individuos e acuidade visual do pior
olho obtida com correcao (Graf.2). Verifica-se que o grafico apresenta boa dispersao e
embora apresente coeficiente angular pequeno, demonstra haver associagdo entre

diminui¢&o da acuidade visual e piora da qualidade de vida.

Recomenda-se a continuidade deste estudo, aumentando a populagéo
estudada, tornando-a mais heterogénea, desta forma verificando-se a possibilidade de
estabelecer-se um ponto de corte, a partir do qual seria possivel indicar uma

intervengao.
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Graf. 1 — Grafico “Box and Wiskers” dos escores dos 59 pacientes consecutivos,
com ceratocone, atendidos de margo a agosto de 1999, nos ambulatérios de Doencgas

Externas e Lentes de Contato do Hospital das Clinicas da UNICAMP.

--Percentil Box and Whiskers--

Percentile Scores
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5. CONCLUSOES
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. Os respondentes apresentaram boa compreensdo sobre os temas abordados no
questionario, tornando viavel a utilizacdo deste instrumento para avaliar o impacto

do ceratocone na qualidade de vida destes individuos.

. Todos os itens avaliados pelo questionario, foram contemplados com respostas,

demonstrando desta forma haver boa especificidade do questionario.

. A aplicagcdo do questionario, demonstrou que o ceratocone, por ser uma doenga
cronica, que cursa com diminui¢do da acuidade visual, apresenta impacto em todos

os dominios da qualidade de vida.

. Os dados obtidos a partir da aplicagao do questionario, nao devem ser avaliados

como resultado da doenca e refletem somente a populagéo estudada.

. Recomenda-se a continuidade deste estudo, aumentando a populacao estudada,
tornando-a mais heterogénea, desta forma verificando-se a possibilidade de
estabelecer-se pontos de corte, a partir dos quais seria possivel indicar uma

intervengao.
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6. SUMMARY
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The aim of the study was to develop and to test a questionnaire
to evaluate the quality of life in keratoconic patients. The availability of
an international quality of life assessment such as the WHOQOL
(World Health Organization Quality of Life) made it possible to carry

out this research.

A pilot instrument was used to explore the quality of life construct
in our culture and to draft the questions. The final questionnaire was
able to evaluate several domains (physical, psychological, level of
independence, social relationships, environment,
spirituality/religion/personal reliefs, health and quality of life in general).
Fifty-nine consecutive patients (mean age 25 years) with keratoconus
at the “Hospital das Clinicas da UNICAMP,” were interviewed. They
had good comprehension of the questions.

The results suggest that in our population of patients with
keratoconus are at high risk for decrease functional status/quality of
life. Regression analysis revealed that in our study, the questionnaire
was able to demonstrate the association between decrease of vision

and worsen of quality of life

Further work involving large numbers of patients with
keratoconus in several stages is necessary to reveal more aspects
about quality of life in these patients.



7. ANEXOS
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ANEXO 1

**Atengao

Leia atentamente as orientacoes abaixo antes de iniciar o preenchimento

das respostas.

1. Leia atentamente as questdes antes de aplicar o questionario

2. O questionario é formado por 58 questdes, agrupadas em 7 dominios (fisico,
psicolégico, nivel de independéncia, relacionamentos sociais, ambiental,
religido/crengas pessoais/espiritualidade e qualidade e saude em geral.

3. Existe apenas uma resposta possivel para cada questao.

4. ApoOs anotar todas as respostas, deve-se medir a acuidade visual c/ os
oculos e/ou lentes de contato, se o paciente for usuario.

5. Na frente de cada resposta existe um niUmero, que corresponde a pontuagéo
para aquele quesito. Este numero deve ser anotado, e ao final, todos os
pontos devem ser somados, obtendo-se o escore total.

6. ABREVIATURAS = ECA= Em caso afirmativo

ECN= Em caso negativo

QUALIDADE DE VIDA NO PACIENTE COM CERATOCONE

QUESTIONARION°

1?Quantos anos completos vocé tem?

2. Vocé trabalha e ganha pelo que faz, sim ou ndo? ECA: Em que vocé
trabalha?

Ndo__ (11) —
Sim___ (2
Ocupacéo:

3. Voce ja estudou ou esta estudando na escola? ECA: Até que série vocé
estudou, ou em que série voce esta?

Nunca estudou

Esta estudando

Ja estudou
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1° Grau (ou equivalente)

12 série-— 52 série----

22 série—- 62 série—

32 série-—- 72 série-—-

42 série— 82 série-—--

2° Grau (ou equivalente) 3° Grau (ou superior)
12 série---—- Incompleto--—-

22 série—- Completo --—-

32 série--—

42 série-——

I- Dominio fisico
Dor e desconforto
4. Vocé usa lentes de contato?
sim___ (1)
nao  (31). Passe para questao 9.

5. Quantas horas por dia vocé consegue ficar com as suas lentes de contato,
sem dor ou desconforto?
menos que 2 horas___ (1) 6-8 horas___ (4)
2-4 horas___(2) 8-10 horas___ (5)
4-6 horas__ (3) 10-12 horas__ (6)
>12 horas___ (7)

6. Vocé costuma sentir dor ou desconforto usando as lentes de contato?
Sim ou nao? ECA: Isto ocorre sempre ou as vezes?

sim___ (1)

nao___ (10). Passe para questao 9.

Ocorre sempre ___ (1)
Ocorre as vezes (2)

7. Vocé se preocupa quando sente dor ou desconforto com suas lentes de
contato? Sim ou ndo? ECA: Vocé se preocupa muito, mais ou menos ou
pouco?

preocupa muito__ (1) preocupa pouco___ (3)

preocupa mais ou menos __ (2) nao se preocupa _ (4)

8. Vocé acha que a dor ou desconforto que vocé sente com suas lentes de
contato o(a) atrapalha nas suas atividades do dia-a-dia? Sim ou nao? ECA:
Atrapalha muito, mais ou menos ou pouco?

muito___ (1) pouco _ (3)

mais ou menos___ (2) nao atrapalha  (4)
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Funcgdes sensoriais
9. Ultimamente, quando vocé esta andando de carro, dirigindo ou no banco
do passageiro vocé tem tido dificuldade para ler placas de transito, sim ou
nado? ECA: Vocé tem muita dificuldade, moderada dificuldade , pouca

dificuldade? 8
muita dificuldade___ (1) pouca dificuldade___ (3)
dificuldade moderada__ (2) nao tem dificuldade _ (4)
10. Vocé costuma ver TV? Sim ou n&o? ECN: Por que?
nado __ (5) Por que? . Passe para
questdo 12. N
sim (2)
11. Quando vocé vai ver TV, vocé tem dificuldade para enxergar as letras na
tela? Sim ou ndo? ECA: Vocé sente muita dificuldade, dificuldade moderada,
ou pouca dificuldade? 0
muita dificuldade__ (1) pouca dificuldade___ (3)
dificuldade moderada__ (2) n&o tem dificuldade  (4)
12. Vocé costuma ler jornal ou revista? ECN: Por que?
nao __ (5) Porqué? Passe
para questdo 14. 1"
sim (2)
13. Quando vocé vai ler jornal ou revista, vocé tem tido dificuldade para
enxergar as letras? Sim ou nao? ECA: Vocé sente muita dificuldade,
dificuldade moderada, ou pouca dificuldade? =
muita dificuldade___ (1) pouca dificuldade___ (3)
dificuldade moderada _ (2) nao tem dificuldade  (4)
li-Dominio psicoldgico
Sentimentos positivos

14.Vocé se considera uma pessoa muito feliz, mais ou menos feliz, pouco

feliz ou vocé acha que néo é feliz? 13
nadafeliz __ (1) mais ou menos feliz _ (3)
pouco feliz (2) muito feliz__ (4)
15 Na sua opinido, vocé acha que aproveita muito a vida, aproveita mais ou
menos, aproveita pouco, ou nao aproveita nada da vida?
nao aproveita nada da vida ___ (1) Ve
aproveita mais ou menos __ (2)
aproveita mais ou menos pouco___ (3)
aproveita muito (4)
16. Qual é o seu grau de confianga no futuro: grande, medio, pequeno, ou
vocé nao tem confianca alguma?
nao tem confianga alguma ___ (1) médio __ (3) 15
pequeno ___ (2) grande ___ (4)
17. Voceé vé o futuro com esperanga e otimismo? sim ou n&ao?
naéo__ (1) 8

sim (2)
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18. Qual & o seu grau de preocupagéo com o futuro: grande, médio, pequeno
Ou vocé nao se preocupa como futuro?

grande___ (1)

médio___ (2) 17
pequeno___ (3)

nao se preocupa  (4)

Auto-estima

19. Qual o grau de valor que vocé da a si mesmo: grande, médio, pequeno

Ou voceé néo se valoriza?

nao se valoriza ___ (1) 8
pequeno ___ (2)

médio ___ (3)
_grande (4)

20.Qual o grau de confiangca que vocé tem em si mesmo: confianga grande,

médio, pequeno, ou vocé nao confia em si mesmo?

n&o confia em simesmo (1) 19
pequeno ___ (2)

médio _ (3)

grande (4)

21.De um modo geral, vocé esta satisfeito consigo mesmo, sim ou ndo?

ECA: Vocé esta muito satisfeito, mais ou menos satisfeito, ou pouco
satisfeito?

N&o esta satisfeito (1) >0
Pouco satisfeito_ (2)

Mais ou menos satisfeito (3)

Muito satisfeito  (4)

Sentimentos negativos

22. Vocé costuma sentir-se triste ou deprimido por causa do seu problema

visual, sim ou ndo? ECA: Isto acontece sempre, as vezes ou raramente. _
sempre___ (1) 21
asvezes _ (2)

raramente__ (3)

nunca___ (8). Passe para questdo 24

23. Na sua opini&o, estes sentimentos negativos de tristeza e depressao

prejudicam sua vida, sim ou ndo? ECA: Vocé acha que prejudica muito,
mais ou menos ou pouco?

Prejudica muito___ (1) -
Prejudica mais ou menos___ (2) 22

Prejudica pouco___ (3)
Nada prejudica___ (4)
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24. Vocé costuma sentir-se preocupado com seu problema visual, sim ou
nao? ECA: Isto ocorre sempre, as vezes, ou raramente ocorre?

Sempre___ (1)

As vezes__ (2)

Raramente___ (3)

Nunca (4)

23

lll- Nivel de independéncia
Mobilidade

25. Vocé sente dificuldade para descer escada, sem ajuda, em lugares
conhecidos, sim ou ndo? ECA: Vocé sente muita dificuldade, moderada
dificuldade ou pouca dificuldade?

Muita dificuldade___ (1)

Dificuldade moderada___ (2)

Pouca dificuldade___ (3)

Nenhuma dificuldade  (6). Passe para questao 27.

26. Vocé acha que essa dificuldade em descer escadas, sem ajuda, € por
causa do seu problema visual? Sim ou n&o?

nado __ (1)

sim (2)

25

27. Vocé sente alguma dificuldade para sair de casa, andar na rua sozinho,
sim ou ndo? ECA essa dificuldade €, muita, moderada ou pouca?

muita dificuldade___ (1)

dificuldade moderada___ (2)

pouca dificuldade___ (3)

nenhuma dificuldade___ (4)

26

28. Essas dificuldades para sair de casa sozinho aborrecem vocé, sim ou
nao? ECA: Aborrecem muito, mais ou menos ou pouco?

muito ___ (1) pouco___ (3)

mais ou menos___(2) n&o aborrecem___ (4)

27

29. Na sua opiniéo, estas dificuldades para sair de casa sozinho atrapalham
a sua vida? Sim ou ndo? ECA atrapalham muito , mais ou menos ou pouco?
muito___ (1)

mais ou menos__ (2)

pouco___ (3)

nao atrapalham  (4)

28

Atividades diarias
30. Vocé sente alguma dificuldade para realizar suas atividades do dia-a-
dia? Sim ou ndo? ECA: Esta dificuldade €, muita, moderada ou pouca?
muita dificuldade__ (1)
dificuldade moderada___ (2)
pouca dificuldade___ (3)
nenhuma dificuldade _ (8). Passe para questao 32.

29
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31. Esta dificuldade em realizar as atividades didrias aborrecem vocé? Sim
ou nao? ECA: Aborrecem, muito, mais ou menos ou pouco?
muito___ (1)

mais ou menos___ (2) 30
pouco___ (3)
n&o aborrecem  (4)
Dependéncia de medicag¢ées ou outro tipo de tratamento(dculos, Ic)
32. Vocé sente que é dependente dos 6culos, sim ou ndao? ECA esta
dependéncia é grande, média ou pequena?
grande__ (1) 37
meédia___ (2)
pequena ___ (3)
nao & dependente  (4)
33.Vocé acha que o fato de vocé usar éculos melhora a sua vida, sim ou
nao? ECA, melhora muito, mais ou menos ou pouco?
nao melhora __ (1)
melhora pouco ___ (2) 32
melhora mais ou menos ___ (3)
melhora muito (4)
34. Vocé sente que € dependente das suas LC. sim ou nido? ECA: Esta
dependéncia € grande, média ou pequena?
grande___ (1)
media___ (2) 33
pequena ___ (3)
nao é dependente  (4)
35. Vocé acha que o fato de vocé usar LC melhora a sua vida, sim ou néo?
ECA: Melhora muito, mais ou menos ou pouco?
nao melhora __ (1)
melhora pouco ___ (2) 34
melhora mais ou menos ___ (3)
melhora muito (4)
Capacidade para trabalhar
36. Vocé acha que o seu problema de vista prejudicou a sua capacidade de
trabalhar, sim ou ndo? ECA: Prejudicou muito, mais ou menos ou pouco?
muito___ (1) 35
mais ou menos__ (2)
pouco___ (3)
nao afetou  (4)
IV-Relacionamentos sociais
Relacionamentos pessoais
37.Na sua opinido, vocé acha que tem facilidade para fazer novas amizades, 36

sim ou ndo? ECA: Vocé diria que tem muita facilidade para fazer novas
amizades, facilidade média, ou pouca facilidade?
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nenhuma facilidade ___ (1)
pouca facilidade ___ (2)
facilidade média __(3)
muita facilidade ___ (4)

38. Vocé costuma sentir-se sozinho, sim ou ndo? ECA: Vocé diria que isto
ocorre sempre, algumas vezes, ou raramente?

sempre___ (1)

algumas vezes__ (2)

raramente___ (3)

nunca__ (4)

37

V-Ambiental

Satisfagao no trabalho
39. Vocé gosta do seu trabalho, sim ou n&do? ECA: Vocé gosta muito, mais
OU Menos ou pouco?
nao gosta __ (1)
pouco ___ (2)
mais ou menos ___ (3)
muito (4)

38

40. Na sua opinido, o0 ambiente em que vocé trabalha € bom, regular ou
ruim?

rum__ (1)

regular___ (2)

bom ___ (3)

39

41. Em geral, vocé se da bem com seus colegas de trabalho, sim ou ndo?
ECA: Vocé diria que os relacionamentos com as pessoas do trabalho, sdo
bons, regulares ou maus?

nao sedabem ___ (1)

ruins ___ (2)

regulares __ (3)

bons (4)

40

Recursos financeiros
42. Vocé tem dificuldades financeiras, sim ou ndo? ECA: Vocé diria que esta
dificuldade é grande, média ou pequena?
grande___ (1)
média _ (2)
pequena__ (3)
nao tem dificuldade _ (4)

41
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43. Vocé tem dificuldades financeiras para repor suas lente de contato,
quando as mesmas se estragam, sim ou nao? ECA: Esta dificuldade é
grande, média ou pequena?

grande___ (1)

média __ (2)

pequena___ (3)

nao tem dificuldade  (4)

42

44  Vocé esta satisfeito com a sua situacdo financeira, sim ou ndo? ECA:
Vocé esta muito satisfeito, mais ou menos ou pouco satisfeito?

ndo esta satisfeito ___ (1)

pouco satisfeito ___ (2)

mais ou menos satisfeito ___ (3)

muito satisfeito (4)

43

45. Vocé preocupa-se com a sua situagdo financeira, sim ou nao? ECA:
Vocé preocupa-se muito, mais ou menos ou pouco?

muito___ (1)

mais ou menos___(2)

pouco___ (3)

Nao se preocupa  (4)

44

Assisténcia a saude e social: Facilidade e qualidade
46.Quando vocé esta precisando se consultar no servigco de saude, vocé tem
dificuldades para conseguir atendimento, sim ou ndo? ECA: Esta dificuldade
€ grande, média ou pequena?
grande___ (1)
média___ (2)
pequena___ (3)
nao tem dificuldade(4)

45

47. Qual a sua opinido sobre o atendimento de salude que vocé recebe aqui
no hospital? Voceé diria que sao bons, mais ou menos ou ruins?

ruins ___ (1)

mais ou menos__ (2)

bons ___ (3)

46

48. Voceé esta satisfeito com a qualidade do atendimento médico que é dado
a voce, sim ou nao? ECA: Vocé estd muito satisfeito, mais ou menos ou
pouco satisfeito?

n&o esta satisfeito __ (1)

pouco satisfeito___ (2)

mais ou menos satisfeito___ (3)

muito satisfeito (4)

47

Oportunidades para aquisi¢ao de novas informagodes e habilidades
49. Na sua opinido, vocé sente-se bem informado sobre a sua doenca, mais
ou menos informado, mal informado, ou vocé acha que n&o tem informacéo
alguma?
nao tem informacao alguma (1)

48
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mal informado___ (2)
mais ou menos informado___ (3)
bem informado __ (4)

50.Vocé tem facilidades para conseguir as informagées a respeito do seu
problema de saude, sim ou ndo? ECA: Vocé consegue estas informacgoes
com muita facilidade, mais ou menos, ou com pouca facilidade?

nenhuma facilidade___ (1)

pouca facilidade ___ (2) 9
mais ou menos ___ (3)
muita facilidade  (4)
VI-Religido / espiritualidade / crengas pessoais

51. Vocé tem alguma religido ou crenga pessoal ?Sim ou néo?
Nao __ (5) 50
Sim (2)
52. Vocé acha que esta religido ou crenga influenciam positivamente em sua
vida, sim ou ndo? ECA: influencia muito, mais ou menos ou pouco?
nao influencia ___ (1)
pouco ___ (2) 51
mais ou menos __ (3)
muito (4)
53. Voce estd satisfeito com sua vida espiritual, sim ou ndo? ECA: Vocé
esta muito satisfeito, mais ou menos, ou pouco satisfeito?
néo esta satisfeito ___ (1)
pouco satisfeito___ (2) 52
mais ou menos satisfeito___ (3)
muito satisfeito (4)
54. Na sua opinido, sua religido o(a) tem ajudado a enfrentar o seu problema

de saude, sim ou ndo? ECA: Tem ajudado muito, mais ou menos ou

pouco?
nao tem ajudado muito__ (1) —

53
pouco ___ (2)
mais ou menos ___ (3)
nao tem ajudado (4)
Vll-Saude e qualidade de vida em geral

S55. Na sua opini&o, a vida que vocé leva &, boa , regular ou ruim?:
rum__ (1) 54
regular___ (2)
boa (3)
56. De modo geral, como esta sua salide; ela ests boa, regular, ou ruim?
ruim___ (1)
regular___ (2) =
boa __(3) o9
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57. De modo geral, vocé esta satisfeito com a vida que vocé leva? Sim ou
nao? ECA: Vocé esta muito satisfeito, mais ou menos satisfeito, pouco
satisfeito?

nada satisfeito___ (1)

pouco satisfeito___ (2) =
mais ou menos satisfeito___ (3)

muito satisfeito _ (4)

58. Vocé esté satisfeito com a saude que vocé tem? Sim ou nao? ECA: Vocé

esta muito satisfeito, mais ou menos satisfeito, pouco satisfeito?

nada satisfeito___ (1)

pouco satisfeito___ (2) 57

mais ou menos satisfeito___ (3)
muito satisfeito  (4)

AV c/ 6culos OD
OE
AV c/ lentes de contato  OFF
OF
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ANEXO 2

Escores dos questionarios e suas respectivas acuidades visuais, dos 59
pacientes consecutivos, com ceratocone, atendidos nos Ambulatérios de Doencas
Externas e Lentes de contato do Hospital das Clinicas da UNICAMP, no periodo de

Marco a Agosto de 1998. Campinas-SP

Paciente escore AVOD AVOE
1 159 0,7 0,0
2 148 0,4 0,1
3 157 0,9 0,8
4 154, 0,9 1,0
5 137 0,2 0,2
6 173 0,9 0,7
7 158 0,1 0,4
8 152 03 0,3
9 147 0,7 0,0
10 167 0.5 0,5
11 170 0,3 0.5
12 166 0,8 1,0
13 147 0,3 0,2
14 150 0,6 a5
15 175 0,7 0,5
16 175 0,6 0,5
17 163 0,8 0,2
18 159 0,5 0,3
19 130 0,0 0,3
20 1583 0,3 0,6
21 156 0,9 1,0
22 176 0,9 0,7
23 123 0,2 04
24 17E 1,0 0,4
25 177 1,0 1,0
26 187 1,0 0,4
27 188 0,5 0,9
28 143 0,3 0,1
29 144 0,5 0,7
30 166 0,7 0,8
31 187 0,7 0,9
32 174 0,8 0.7

80



33
34
35

37
38
39
40
41
42
43
44
45
46
47
48
49
50
51
52
53

55
56
57
o8
59

142
148
156
155
109
154
149
120
166
162
170
155
183
164
178
145
167
181
176
178
174
181
157
143
175
146
184

0,3
0,3
0,3
0,7
0,6
0,7
0,1
0,3
0,4
0,4
0,7
0,6
0,4
0,6
0,0
0,3
0,9
0,5
1,0
0,5
1,0
0,5
0,8
0,2
0,8
0,5
83

0,4
0,3
0,5
1.8
0,3
0,4

0,4

1

0,0
0,3
0,4
0,6
1,0
1,0
0,6
0,7
0,6
0,9
0,4
1,0
0,6
0,6
1,0
1,0
0,1
0,5
1,0
1,0
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