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RESUMO:

Objetivo: Avaliar o grau de comprometimento da qualidade de vida de pessoas com hanseniase,
segundo variaveis sociodemogréficas e clinicas.

Método: Estudo descritivo, transversal, quantitativo, envolvendo 45 pacientes de um hospital de
referéncia, localizado em Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil. Para obtencdo dos dados, realizou-se
entrevistas a partir de questionario semiestruturado, contemplando variaveis sociodemogréaficas e
clinicas dos participantes; para avaliar sua qualidade de vida foi utilizado o instrumento Dermatology
Life Quality Index, apds aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal da
Paraiba. Na andlise dos dados, utilizou-se o Teste ndo-paramétrico do Qui-quadrado de Pearson com
nivel de significancia de 5% (p<0,05), sendo utilizado a Correcado de Continuidade de Yates, quando
necessario.
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Resultados: Evidencia-se uma prevaléncia dos individuos do sexo masculino, pardos, solteiros, com
idade entre 18 e 40 anos, com renda familiar inferior a trés salarios minimos e baixa escolaridade.
Desse total, 88,9% apresentavam a forma clinica multibacilar da hanseniase e 60% deles, com grau de
comprometimento da qualidade de vida vaiando de moderado a muito grave, segundo escores do
instrumento utilizado.

Conclusao: Reafirma-se o importante impacto da hanseniase na qualidade de vida de seus
portadores, tal como indicado pelos altos escores obtidos na aplicacdo do DLQI.

Palavras-chave: Hanseniase; Qualidade de vida; Enfermagem.

RESUMEN:

Objetivo: Evaluar el grado de deterioro de la calidad de vida de las personas con enfermedad de
Hansen, de acuerdo con las variables sociodemogréficas y clinicas

Método: Estudio descriptivo, transversal, cuantitativo, que involucré a 45 pacientes de un hospital de
referencia en Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil. Para la obtenciéon de datos, las entrevistas se realizaron a
partir de un cuestionario semiestructurado que incluyd las variables sociodemograficas y clinicas de los
participantes; para evaluar su calidad de vida se utilizé el instrumento Dermatology Life Quality Index,
luego de su aprobacion en el Comité de Etica en Investigacion de la Universidad Federal de Paraiba.
En el analisis de los datos, se utilizé la Prueba no paramétrica del Qui-cuadrado de Pearson con un
nivel de significacion del 5% (p <0,05), usandose la continuidad de correccion de Yates, cuando fue
necesario.

Resultados: Se destaca la prevalencia de individuos varones, pardos, solteros, de entre 18 y 40 afios,
con ingresos familiares inferiores a tres salarios minimos y baja escolaridad. De este total, el 88,9%
presentd la forma clinica multibacilar de la enfermedad de Hansen y el 60% de ellos, con un nivel de
deterioro de la calidad de vida que varia entre moderado y muy grave, segun los puntajes del
instrumento utilizado.

Conclusion: Se confirma el importante impacto de la enfermedad de Hansen en la calidad de vida de
sus portadores, como lo indican los altos puntajes obtenidos en la aplicacion del DLQI.

Palabras-clave: Enfermedad de Hansen; Calidad de vida; Enfermeria.

ABSTRACT:

Objective: Evaluate the degree of impairment of the quality of life of people with Hansen'’s disease,
according to social demographic and clinical variables

Method: Descriptive, transversal, quantitative study, involving 45 patients from a reference hospital
located in Jodo Pessoa, Paraiba, Brazil. For obtaining data, interviews were performed based on a
semi-structured questionnaire, including social demographic and clinic variables of the participants; to
evaluate their life quality the instrument Dermatology Life Quality Index, was used, after approval in the
Committee of Ethics in Research of the Federal University of Paraiba. In the data analysis, the non-
parametric Test of the Chi-square of Pearson was used with level of significance of 5% (p<0,05), being
used the Yates correction continuity, when necessary.

Results: It is highlighted a prevalence of male, brown, single, aged 18 to 40 individuals, with family
income lower than three minimum salaries and low schooling. From this total, 88,9% presented the
clinical multibacillary form of the Hansen’s disease and 60% of them, with level of impairment of quality
of life varying between moderate and very serious, according to scores of the instrument used.
Conclusion: It is reassured the important impact of the Hansen’s disease in the quality of life of their
carriers, as indicated by the high scores obtained in the application of the DLQI.

Key words: Hansen’s disease; Quality of life; Nursing.

INTRODUCCION

A hanseniase é uma doenca infectocontagiosa cronica. E considerada como sendo
uma das mais antigas doencas que acometem o homem, desde 600 a.C., inclusive
com casos descritos na Biblia™. Apesar de ser curavel, o Brasil & apontado como o
segundo pais mais endémico do mundo.

A situacao epidemioldgica da hanseniase no pais, segundo a Secretaria de Vigilancia
em Saude do Ministério da Saude, aponta que o coeficiente no ano de 2013 foi de

Enfermeria Global



1,42 caso a cada 10 mil habitantes. Em 1991, durante a 492 Assembleia Mundial de
Saude (WHA), foi estabelecido como meta pela Organiza¢cdo Mundial de Saude que
0s 122 paises mais endémicos assumiriam o compromisso de eliminacdo da
hanseniase enquanto problema de saude publica, ao atingir uma prevaléncia inferior a
1 caso a cada 10 mil habitantes®?.

As manifestacdes clinicas da hanseniase caracterizam-se, em especial, pela
presenca de lesdes de pele, perda da sensibilidade e espessamento neural. Pode
atingir pessoas de todas as idades, no entanto, € menos frequente em criancas. Ha
uma incidéncia maior da doenca em pessoas do sexo masculino, na maioria das
regides do mundo™®.

Para fins operacionais, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) classifica a
hanseniase, de acordo com o numero de lesbes cutaneas e o acometimento neural,
em paucibacilar e multibacilar. O tratamento especifico da hanseniase se faz com a
poliguimioterapia (PQT), padronizada mundialmente. A PQT elimina o bacilo,
tornando-o invidvel e evitando a evolucdo da doenca, prevenindo as alteracdes
funcionais, levando a cura quando realizada corretamente e de forma completa®.

Ao longo dos anos as pessoas acometidas por hanseniase sofrem discriminacdes
pela sociedade. Essas atitudes, associadas as deformidades e as mutilacbes que a
doenca provoca, geram preconceitos que persistem até os dias de hoje, afetando
negativamente a qualidade de vida das pessoas com hansenfase.

Segundo a OMS, o termo qualidade de vida “[...] reporta-se a percepcao do individuo
de sua posicdo na vida no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais ele
vive em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes”®V. A
definicdo considera aspectos fisicos e psicologicos, independéncia, relagdes sociais,
meio ambiente, espiritualidade, religido e crencas pessoais. Assim, um agravo ou
enfermidade podera ter impactos negativos na qualidade de vida das pessoas'”.

Buscando-se medidas objetivas do problema e suas consequéncias, bem como uma
melhor abordagem terapéutica de pacientes com hanseniase, foram desenvolvidos
alguns guestionarios que servem como instrumentos de avaliacdo da qualidade de
vida relacionada a saude, em especifico para area da dermatologia, com destaque
para o Dermatology Life Quality Index (DLQI), desenvolvido por Finlay e Khan, em
1994, no Reino Unido, e que foi traduzido e validado para a lingua portuguesa no
Brasil por Martins, Arruda e Mugnaini em 2004 (indice de Qualidade de Vida em
Dermatologia), ja& conhecido e aplicado anteriormente, em outras doengas
dermatolégicas®®.

A realizacéo desta investigacao justificou-se pela necessidade de avaliar o quanto a
hanseniase afeta a qualidade de vida das pessoas acometidas, permitindo
demonstrar a possibilidade de impacto da doenca na qualidade de vida dos pacientes,
e, desse modo apresentar os resultados aos gestores, de forma a subsidiar acdes e
estratégias a serem implementadas, bem como aos profissionais de saude envolvidos
na atencao aos pacientes, no sentido de um cuidado holistico e humanizado.

Dentre esses profissionais ressalta-se a atuagédo do enfermeiro. De acordo com seu
Cddigo de Etica Profissional, é ele quem estd comprometido com a saude e a
gualidade de vida das pessoas, atuando com autonomia na promog¢ao, prevencao,

recuperacdo e reabilitacdo da saude, adquirindo um papel fundamental nesse
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processo e contribuindo para uma assisténcia de enfermagem qualificada e inovadora
ao paciente com hanseniase'?.

Ante 0 exposto, 0 presente estudo teve por objetivo avaliar o grau de
comprometimento da qualidade de vida de pessoas com hanseniase atendidas em
um hospital de Jodo Pessoa-PB, segundo varidveis sociodemograficas e clinicas.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo, transversal, com abordagem quantitativa®™. O
cenario da pesquisa foi uma instituicdo hospitalar, de gestdo publica, destinada ao
atendimento as pessoas com doencas infecciosas e parasitarias, localizada no
municipio de Jodo Pessoa - PB. A escolha do local deveu-se ao fato de o hospital ser
referéncia no tratamento da hanseniase na Paraiba.

A populacéo deste estudo foi constituida por 151 pacientes, cadastrados e atendidos
no ambulatério especializado em dermatologia da instituicdo selecionada, no periodo
da coleta de dados. A amostra, obtida por técnica ndo probabilistica de conveniéncia,
foi de 45 participantes, que compareceram, espontaneamente, ao atendimento
ambulatorial, durante o periodo de agosto a setembro de 2016, e que atenderam aos
critérios de inclusédo: ser maior de 18 anos e encontrar-se em tratamento ambulatorial
h& pelo menos um més. Quanto aos critérios de excluséo foi elencada a seguinte
problematica: o paciente ser portador de algum transtorno neurolégico ou psiquiatrico,
gue o impossibilitasse responder com precisédo aos itens do instrumento.

A coleta de dados foi iniciada ap6s a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal da Paraiba (UFPB), sob protocolo n°® 0314/16, e CAAE n°
56539516.0.0000.5188, com anuéncia da Dire¢cdo da Instituicdo escolhida como
cenario da pesquisa. Ressalta-se, ainda, que durante toda as fases da investigacao
foram considerados os aspectos éticos em pesquisas envolvendo seres humanos,
contidos na Resolucdo n° 466/12, do Conselho Nacional de Satde™?.

Para viabilizar a obtencdo do material empirico, utilizou-se um questionario
semiestruturado, composto por questbes objetivas e subjetivas, referente a
caracterizacdo sociodemogréfica e clinica dos participantes da pesquisa segundo as
variaveis de: sexo, faixa etaria, cor da pele, estado civil, grau de escolaridade,
situacdo do domicilio, ocupagdo, renda familiar, classificacdo operacional da
hanseniase, entendimento prévio acerca do termo qualidade de vida, além das
principais dificuldades e condi¢des clinicas mais afetadas durante o processo de
adoecimento.

Para avaliar a qualidade de vida dos participantes da pesquisa foi utilizado um
instrumento especifico para dermatologia, desenvolvido por Finlay e Khan em 1994 -
Dermatology Life Quality Index (DLQI — Indice de Qualidade de Vida em
Dermatologia) -, que foi traduzido e validado para a lingua portuguesa no Brasil por
Martins; Arruda e Mugnaini em 2004®9),

O DLQI é constituido por dez questdbes de multipla escolha, divididos em seis
dominios: trabalho, lazer, rela¢cdes pessoais, tratamento, sintomas e sentimentos, que
avaliam o individuo do ponto de vista dermatologico e pode ser usado tanto para
medir quanto para comparar a qualidade de vida entre diferentes doencas cutaneas.
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O escore do instrumento varia de 0 — 30, onde o 0 é atribuido ao melhor resultado e
30 ao pior, sendo: sem comprometimento da qualidade de vida (0-1), com
comprometimento leve (2-5), moderado (6-10), grave (11-20) ou muito grave (21-30).
O estudo em tela trard informacdes relevantes a respeito do estigma da hanseniase,
atendendo aos objetivos da pesquisa.

Os dados foram submetidos ao software SPSS - Statistical Package for the Social
Sciences, versao 20, com o objetivo de realizar a analise descritiva das variaveis em
estudo e testar a hipotese de possivel associacdo entre a variavel dependente
(comprometimento da qualidade de vida) e as varidveis independentes (sexo, faixa
etaria, cor da pele, estado civil, grau de escolaridade, renda familiar, classificacédo
operacional).

Para verificar essa possivel associacdo utilizou-se o Teste ndo-paramétrico do Qui-
guadrado de Pearson com nivel de significancia de 5% (p<0,05), sendo utilizado a
Correcao de Continuidade de Yates, quando necessario. Vale ressaltar que a variavel
dependente foi reorganizada em duas categorias: sem comprometimento (escore de 0
a 1) e com comprometimento (escore de 2 ou mais).

RESULTADOS

Os resultados desta investigacdo foram dispostos de acordo com os dados
sociodemograficos (sexo, faixa etaria, cor da pele, estado civil, escolaridade, renda
familiar e ocupacdo) dos entrevistados, 0s aspectos clinicos relacionados a
classificacdo operacional da hanseniase e ao grau de comprometimento, como
também o conhecimento acerca da qualidade de vida e principais dificuldades
vivenciadas pelos participantes.

Concernente aos dados sociodemograficos, evidencia-se que a maioria dos pacientes
com hanseniase € do sexo masculino (53,3%), com faixa etaria até 40 anos (44,4%),
pardos (64,5%), solteiros (55,6%), com ensino fundamental incompleto (44,4%) e
renda familiar variando entre 1 (um) e 3 (trés) salarios minimos (53,3%), conforme
disposto na Tabela 1.

Tabela 1: Distribuicdo de pessoas com hanseniase, segundo variaveis
sociodemogréficas. Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil, 2016. (N = 45)

Pacientes com hanseniase

Variavel Categoria
N %
Sexo Masculino 24 53,3
Feminino 21 46,7
Faixa etaria Até 40 anos 20 44.4
De 41 a 60 anos 14 31,2
61 anos ou mais 11 24,4
Cor Parda 29 64,5
Branca 10 22,2
Preta 06 13,3
Estado civil Solteiro (a) 25 55,6
Casado (a) / Uniao Estavel 15 33,3
Viavo (a) 02 4,4
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Separado (a) / Divorciado (a) 03 6,7

Grau de Nao alfabetizado 12 26,7

Escolaridade Ensino fundamental incompleto 20 44,4
Ensino médio incompleto 08 17,8
Superior 05 11,1

Renda Familiar* Até 1 SM* 18 40,0
Entre 1 e 3 SM 24 53,3
Entre 3e 5 SM 02 4.4
Acima de 5 SM 01 2,2
Total 45 100

*SM: Salario Minimo; valor vigente no periodo do estudo é de R$ 880,00
Fonte: Dados da pesquisa.

Quanto a ocupacdo ou fonte de renda observou-se uma maior prevaléncia de
domésticas (24,4%), seguidos de aposentados (20%), serventes de pedreiro (11,1%),
agricultor (11,1%), estudante (8,9%), pedagogo (2,2%), entre outros (22,2%). Do total
de pacientes, 86,7% referem residir em zona urbana e 13,3% na zona rural.

Em relacdo a classificacdo operacional da hanseniase destacou-se a forma
multibacilar, registrada em 88,9% dos participantes do presente estudo, o que pode
ser visto na Tabela 2.

Tabela 2: Distribuicdo de pessoas com hanseniase, segundo classificacao
operacional. Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil, 2016. (N = 45)

NUmero de pacientes

Classificagcdo operacional da hanseniase

N %
Paucibacilar 5 11,1
Multibacilar 40 88,9
Total 45 100

Fonte: Dados da pesquisa.

No que se refere a avaliacdo da qualidade de vida das pessoas com hanseniase,
conforme os escores obtidos segundo classificacdo do DLQI, o estudo demonstrou
gue 84,4% dos participantes apresentam algum tipo de grau de comprometimento da
gualidade de vida, segundo esta exposto na Tabela 3.

Tabela 3: Distribuicdo de pessoas com hanseniase, segundo grau de
comprometimento de qualidade de vida obtidos do instrumento DLQI. Jo&o
Pessoa, Paraiba, Brasil, 2016. (N = 45)

Pacientes com hanseniase

Escore Grau de comprometimento

N %
(0-1) Sem Comprometimento 7 15,6
(2-5) Comprometimento Leve 11 24,4
(6 —10) Comprometimento Moderado 8 17,8
(11 -20) Comprometimento Grave 14 31,1
(21 - 30) Comprometimento Muito Grave 5 11,1
Total 45 100

Fonte: Dados da pesquisa.
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Ao nivel de 95% de confianca ha evidéncias de associacdo significativa entre
classificacdo operacional da hanseniase e grau de comprometimento (p=0,024),
conforme disposto na Tabela 4.

Tabela 4: Distribuicdo do grau de comprometimento da qualidade de vida das
pessoas, de acordo com a classificacdo operacional da hanseniase. Jodo
Pessoa, Paraiba, Brasil, 2016. (N=45)

Comprometimento da Qualidade de Vida

Classificacdo  Operacional

p Sem Com Total
da Hanseniase

12 k%
n_ % N % N 9% QP

Paucibacilar 3 429 2 53 5 11,1 5,08 0,024
Multibacilar 4 57,1 36 94,7 40 88,9
~Total 7 100 38 100 45 100

**Correcdo de continuidade de Yate
Fonte: Dados da pesquisa.

No entanto, ndo foi possivel observar uma relacdo entre o comprometimento da
gualidade de vida e as variaveis: Sexo (p=0,634); Faixa Etaria (p=0,961); Cor da Pele
(p=0,251); Estado Civil (p=0,183); Escolaridade (p=0,777); Renda Familiar (p=0,074)
e Tempo de Diagnéstico (p=0,797).

No que se refere ao entendimento dos participantes acerca do significado do termo
gualidade de vida, principais dificuldades encontradas durante a realizacdo das
atividades da vida diaria/ social e quanto as condi¢cfes clinicas que mais afetam sua
qgualidade de vida, o presente estudo obteve multiplas respostas subjetivas, que
variaram particularmente de acordo com a realidade de cada individuo. Entretanto,
para uma melhor compreenséo dos resultados preferiu-se categorizar as respostas de
acordo com o seu sentido, unindo aquelas de maior similaridade, como pode ser
observado no Quadro 1.

Quadro 1: Frequéncia das respostas subjetivas de pessoas com hanseniase,
segundo conhecimento acerca da qualidade de vida e principais dificuldades
vivenciadas. Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil, 2016. (N = 45)

Frequéncia de

~ T

Questdes subjetivas Respostas respostas ()
Casa para morar 4
Apoio de familia e amigos 6

O que vocé entende

por qualidade Bons _h_ébitos _alimen_tares 6
de vida? Esta_tpllldqde financeira/renda 10
' Espiritualidade 12

Saude e bem-estar 41

Cozinhar 3

Atividade de Vida Diaria (vestir-se,

Quais as dificuldades | alimentar-se etc.) 4
encontradas navida | Esporte e lazer 6
diaria/social? Caminhar 9
Tarefas domésticas 9
Trabalhar 11
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Quais as condicBes | Perda de sensibilidade 5
clinicas do dia a dia | Outros (visdo, ressecamento, estética/ 8
mais afetadas? preconceito etc.)
Perda de forga motora (MMII/MMSS) 12
Dor 20
Dorméncia 23
Alteraces sistémicas (fraqueza,
calafrios, febre, formigamento, caimbra, 28
indisposi¢ao etc.)

*Questdes que permitiam uma ou mais respostas.
Fonte: Dados da pesquisa.

Destaca-se em 41 das respostas o termo ‘saude/bem-estar, como mais citado
guando se pensava em qualidade de vida, seguido de espiritualidade e estabilidade
financeira.

Com relacao a principal dificuldade encontrada pelos participantes do estudo, durante
a realizagcdo de alguma atividade diaria ou social, foram obtidas multiplas respostas
subjetivas. Em especial: trabalhar, realizar tarefas domésticas e caminhar.

No aspecto condicao clinica que mais afeta a qualidade de vida, foram mais citadas:
alteracdes sistémicas, dorméncia e dor.

DISCUSSAO

O resultado da pesquisa permitiu identificar e compreender como esses individuos
experimentam a realidade e o impacto da doenca em suas vidas, num contexto social
com as varias complexidades que os envolvem, uma vez que ha relatos de inUmeros
pacientes que deixaram de trabalhar e produzir em funcéo da patologia.

Reforcando dados encontrados na literatura acerca do tema, a hanseniase é uma
doenca com alto potencial incapacitante, interferindo drasticamente no trabalho e na
vida social do paciente, o que acarreta grandes perdas econdmicas no ambito familiar
e traumas psicolégicos™.

Assim como em diversos estudos, em relacdo as caracteristicas demogréficas
verificou-se uma predominancia de participantes do sexo masculino, do mesmo modo
apontando uma maior prevaléncia entre jovens, com faixa etaria até 40 anos. A
maioria dos individuos se declara pardos®>*319.

Evidenciando dados de estudos anteriores sobre o tema, 0s entrevistados revelaram
um baixo nivel educacional: entre os n&o alfabetizados e aqueles que tinham o ensino
fundamental incompleto somou-se 71,1%. Torna-se importante ressaltar a baixa
escolaridade da populacdo estudada, como fator que implica na disseminacdo da
doenca, pois sabe-se que a hanseniase compromete justamente populacdes menos
favorecidas e com baixo nivel de conhecimento a respeito de medidas importantes de
prevencdo de doencas, agregado ao agravante da condi¢cdo social precéaria. Tais
fatores podem, de certa forma, dificultar o acesso e a apreensdo das orientacdes
sobre a prevencdo da doenca e de complicagfes, tratamento e cuidados continuos
necessarios™.
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Neste estudo, do total de entrevistados 86,7% responderam ter domicilio em zona
urbana. Um dado de grande importancia, tendo em vista que estudos do Ministério da
Saude apontam o domicilio como sendo um importante espaco de transmissédo da
doenca. Portanto, logo apds diagnosticado um caso de hanseniase recomenda-se
gue seja iniciado uma busca ativa nos comunicantes intradomiciliar, com o objetivo de
rastrear outros possiveis casos da doenga®*®,

No tocante a renda familiar, 40% dos pesquisados do estudo em tela sobrevivem com
até 1(um) salario minimo, o que equivale a R$ 880,00 por més. Esse é considerado
um dos indicadores socioecondmicos mais utilizados para identificar e elaborar o
indice de Desenvolvimento Humano (IDH). E, segundo o Relatério de
Desenvolvimento Humano (RDH) de 2013, o Brasil ocupa a 792 posi¢céo entre 187
paises no ranking mundial. Ou seja, de acordo com o documento, 7,4% dos
brasileiros estdo enquadrados no indice como populacdo em quase pobreza
multidimensional e que "sofrem privacéo" em satde, educacéo e renda'*”.

N&o obstante, a fonte de renda oriunda do trabalho e da médo de obra € um dos
fatores mais importantes, que interfere diretamente na qualidade de vida de pessoas
com hanseniase. Tanto no que diz respeito a capacidade laboral diminuida ou
impedida, como, principalmente, por se tratar de um contingente que, na maioria das
vezes, nao tem outro recurso, sendo a forca fisica para obter condi¢cdes de
sobrevivéncia. Sobretudo, dentre as profissbes mais citadas pelos entrevistados:
domésticas, serventes de pedreiro e agricultores. Desta forma, associado a varios
outros componentes, torna-se dificil recorrer a mudancas da atividade profissional e
recolocacdo no mercado de trabalho™®®,

Quanto a classificacdo operacional da hanseniase, observou-se nesta pesquisa a
predominéncia de casos multibacilar com maior grau de comprometimento da
gualidade de vida, corroborando com dados apresentados por outros estudos sobre
essa mesma tematica>*31%),

Os escores obtidos na avaliagdo dos pacientes segundo o DLQI variaram de 0 a 27.
Do total da amostra a grande maioria dos pacientes (84,4%) apresenta, segundo o
instrumento, algum grau de comprometimento da qualidade de vida. Desses, 31,1%
com grave comprometimento e 15,6% ndo apresentaram comprometimento da
qualidade de vida. Isso pode advir do impacto do acometimento pela hanseniase nas
atividades de vida das pessoas adoecidas, interferindo na interacdo dos individuos
com o0 meio onde estdo inseridos, conforme apontado em um estudo que avalia o
impacto de doengas nas atividades de vida das pessoas acometidas por esses
agravos?.

Em relacdo as respostas subjetivas dos entrevistados quanto ao entendimento acerca
do termo qualidade de vida, houve maior frequéncia de participantes que associaram
os termos saude e bem-estar. No século passado, a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) esclareceu que a saude deve ser entendida de forma ampliada, perpassando
todas as dimensdes humanas, o que corrobora com a melhoria da qualidade de vida
das pessoas. Nesse sentido, em decorréncia dos avancos no campo das ciéncias da
saude, a qualidade de vida do ser humano vem sendo objeto de intervencdo dos

diversos setores sociais, relacionando salude e bem-estar a qualidade de vida da
populacdo, como mostra a ideia empirica dos colaboradores do presente estudo®*2?.
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Quanto as principais dificuldades enfrentadas pelos participantes durante alguma
atividade da vida diaria/social, foram obtidas multiplas respostas. Dentre as mais
citadas estdo: as atividades de vida diaria, com destaque para as dificuldades em
trabalhar, caminhar e realizar tarefas domésticas. Estudo anterior, realizado em duas
colénias desativadas na década de 1980 e que ainda atende pacientes
remanescentes da institucionalizacdo, ratifica esse achado, afirmando que as
incapacidades fisicas sdo fatores de risco para piora na qualidade de vida desses
individuos®.

No tocante as condi¢Bes clinicas que mais afetam a qualidade de vida dos pacientes
acometidos por hanseniase, foram citadas varias alteracbes sistémicas, com
destaque para dorméncia e a perda de forca motora em membros superiores e
inferiores, acompanhados por dor e perda de sensibilidade. Essa relacdo sera
influenciada a partir da capacidade que o individuo vai apresentar diante do agravo,
pois em alguns pacientes a minima interferéncia advinda dos sintomas podera surtir
efeitos negativos, ao passo que outros individuos podem reagir de modo diferente
diante da interferéncia desses sintomas®?.

Em relacdo a dimensé&o psicoldgica, a qualidade de vida de pessoas acometidas por
hanseniase pode ser atingida negativamente, pois a sociedade configura um
paradigma estético voltado a beleza e integridade fisica, 0 que pode estar alterado em
decorréncia do acometimento pela doenca®*!¥. Ademais, historicamente, a
hanseniase detém uma carga negativa de segregacao e temorosidade, jA que em
muitos locais, durante séculos, a doenca foi considerada um castigo maximo advindo
de Deus, configurando, ainda na modernidade, como uma ideia arcaica de
acometimento proveniente da infelicidade espiritual e culpa®.

Ante o exposto, cabe real¢ar o elevado grau de comprometimento clinico evidenciado
entre os participantes deste estudo e com consequente impacto de graus variaveis
em sua qualidade de vida, com prejuizos para sua funcionalidade, sociabilidade, bem
como para sua autoestima. Tais resultados fazem emergir reflexdes acerca das acdes
gue estdo sendo implementadas na atencdo a saude dos pacientes nos diversos
cenarios assistenciais, bem como para busca de estratégias efetivas e eficazes que
mudem essa realidade.

Destaca-se como limitacdo do presente estudo o fato dele ser de carater transversal e
utilizar uma amostragem por demanda de servico em um centro de referéncia, cujos
resultados podem nao refletir todo o universo da comunidade acometida pela infeccao
estudada. No entanto, conjectura a necessidade de ampliar e melhorar a atencéo a
saude de pessoas com hanseniase, sobretudo com relacdo ao cuidado as dimensoées
comprometidas desses pacientes, por meio de intervengées no ambito da saude
articuladas as politicas publicas, no intuito de melhorar a qualidade de vida. Ressalta-
se, assim, a necessidade de outros estudos, mais amplos, a respeito do tema,
envolvendo participantes e regides diversificadas.

CONCLUSAO

A partir da interpretacdo dos dados deste estudo, reafirma-se o importante impacto da
hanseniase na qualidade de vida das pessoas infectadas, tal como indicado pelos
altos escores obtidos na aplicacdo do DLQI. Demonstrou-se a relacdo direta da
ocorréncia da hanseniase, em sua maioria, no sexo masculino, com classificacdo
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operacional multibacilar, em condicfes socioecondmicas desfavoraveis, evidenciadas
pela baixa renda familiar per capita mensal, baixo nivel de escolaridade e
precariedade das relacbes de trabalho na populacdo participante, achado esse em
concordancia com o descrito na literatura acerca da tematica em evidéncia.

A avaliacdo da qualidade de vida do ponto de vista especifico do “Dermatology Life
Quality Index” — DLQI mostrou que os pacientes classificados como multibacilar
apresentaram comprometimento importante da qualidade de vida, demonstrando os
maiores escores em grau de comprometimento se comparados aos paucibacilares.
Considera-se necessario voltar a atencao dos profissionais de saude em reconhecer o
comprometimento da qualidade de vida, principalmente naqueles pacientes
classificados como hanseniase multibacilar, para que sejam implementadas acdes e
cuidados voltados as necessidades nas suas diversas dimensdes, estado geral de
saude, dor, aspectos fisicos, psicolégico, social, emocional, funcional, vitalidade,
espiritual e mental, personalizando o atendimento de modo individual e integral da
saude do ser humano.

Cabe salientar que ha necessidade de novos estudos que possam ser desenvolvidos
em outros niveis de atencdo, na busca por entender como a hanseniase interfere no
cotidiano das pessoas acometidas pela doenca nos diversos extratos sociais, pois,
como apontado nesse estudo, a hanseniase interfere em diversas dimensfes da
gualidade de vida das pessoas, que sofrem em decorréncia da infeccéo.

Este estudo possibilita evidéncias de que as informacdes sobre qualidade de vida
podem ser Uteis para avaliar e ampliar a eficacia dos tratamentos que visem nao
apenas as necessidades bioldgicas e os agravos a saude, mas, sim, que associem ao
impacto fisico e psicossocial, podendo contribuir para a melhoria do atendimento
prestado aos pacientes, nos diversos servicos da Rede de Atencédo a Saude.
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