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RESUMO

Justificativa e objetivo: Oportunizar vivéncias aos profissionais da satde, mostrando
importancia da relacdo humana que se estabelece com o hanseniano; proporcionar aos
hansenianos uma abordagem de tratamento mais humana, valorizando seus sentimentos.
O presente estudo pretendeu analisar a qualidade de vida destes pacientes acometidos
por hanseniase. Métodos: Trata-se de um estudo descritivo com delineamento
transversal sendo arrolados 19 pacientes de ambos 0s sexos, que estava em tratamento
de hanseniase no ambulatério do Hospital Giselda Trigueiro (HGT). Aplicou-se um
questionario com 36 questdes em oito dominios (SF-36). Resultados: Tendo como
amostra final com médias: 64,8 para idade, apresentaram para a qualidade de vida uma
média de escore menor que 50%, posto como ndo satisfatério. Conclusdo: Por fim
entendeu-se que o perfil de pacientes acometidos pela hanseniase encontrado neste
estudo foram homens e mulheres com idade média de 64,8 anos. Observou-se 0
comprometimento da qualidade de vida desses pacientes, apresentando mais impacto
nos homens.

DESCRITORES: Hanseniase. Qualidade de vida. Patogenicidade. Transmissdo de
Doenca Infecciosa. Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: This study aims to analyze the quality of life of patients affected by
leprosy. Justification: Oportunizar experiences to health professionals, showing the
importance of human relationship that is established with the leprous, leprosy provide
a more humane treatment approach, valuing their feelings. Method: Descriptive cross-
sectional study which enrolled 19 patients of both sexes, who was on leprosy treatment
in the clinic of the Hospital Giselda Trigueiro (HGT). Applied a questionnaire with 36
questions in eight domains (SF-36). Results: Final sample with average: 64.8 for age,
presented to the quality of life of an average score lower than 50%, which is not
satisfactory. Conclusion:It was observed the compromised of quality of life of these
patients, having more impact on men.

Descriptors: Leprosy. Quality of life. Virulence. Disease Transmission, Infectious.
Nursing.

INTRODUCAO



A hanseniase é conceituada como uma doenca infectocontagiosa croénica,
considerada de alta magnitude e alto poder incapacitante, sendo um dos principais
problemas de saude publica no mundo.!

Possui 0 agente etiologico Mycobacterium leprae, considerado um parasita
intracelular obrigatério, que por sua vez possui afinidade por células cutaneas e por
celulas dos nervos periféricos, instalando-se no organismo da pessoa infectada,
podendo se multiplicar. O bacilo possui caracteristica de multiplicagdo lenta,
podendo durar, em média de 11 a 16 dias. Possui alta infectividade e baixa
patogenicidade, podendo infectar muitas pessoas, porém, poucas adoecem. O periodo
de incubacdo é longo, em média de 5 anos, podendo variar de 2 a 7 anos.?

A transmissdo da hanseniase se da por meio de uma pessoa doente que nao
esteja em tratamento, que através das vias areas superiores (mucosa nasal e
orofaringe) elimina o bacilo para 0o meio exterior, infectando outras pessoas
suscetiveis. Apenas uma parcela da populacdo que entra em contato com a bactéria
manifesta a doenca, segundo as estimativas. Acomete principalmente a pele e os
nervos periféricos, mas também se manifesta de forma sistémica, comprometendo
articulacoes, olhos, testiculos, ganglios e outros.?

As manifestacdes clinicas da doenca ocorrem através das lesdes da pele,
acarretando uma diminuicao ou auséncia de sensibilidade, podendo esta localizada na
epiderme, derme ou até mesmo na camada de tecido adiposo. Sendo mais comuns as
manchas pigmentadas ou discrémicas, resultantes da auséncia, diminuicdo ou
aumento de melanina ou depdsito de outros pigmentos ou substancias na pele.
Formacgdo de placas que ocorre quando as lesGes se estendem em superficie por
varios centimetros. As infiltracdes que ocorre devido ao aumento da espessura e
consisténcia da pele, possuindo uma menor evidéncia dos sulcos, limites imprecisos,
acompanhado as vezes de eritema discreto. Formacdo de tubérculos que sdo papulas
ou ndédulos que evoluem deixando cicatrizes.*

O diagnéstico clinico é fechado essencialmente nos servicos de atencdo basica
de salde, por meio do exame dermatoneurolégico, com o objetivo de identificar
lesbes ou areas da pele com alteracéo de sensibilidade e comprometimento de nervos
periféricos. No momento do diagndstico, é feita a classificacdo da doenga com base
no numero de lesdes cutaneas encontradas, podendo ser paucibacilar (PB) com
acometimento de até cinco lesGes na pele ou multibacilar (MB) com acometimento

de mais de cinco lesdes de pele.®



De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) e Ministério da Saude
(MS) no Brasil, o tratamento adotado para pacientes com hanseniase é a
poliquimioterapia.*

Desta forma esses individuos quando acometidos pela doenca passam por um
choque psicoldgico no recebimento do diagnostico, sendo notavel a ndo aceitacdo da
doenca por parte do paciente. Além de sofrer o preconceito e discriminagdo resultante
do estigma da propria doenca devido & falta de informacdo. Algumas reacdes
psicoldgicas confusas sdo geradas, como afastamento social, vergonha de si, medo da
morte, ou seja, um autoestigma, alteracdes estas que acarretam alteracdes na qualidade
de vida destes pacientes.®

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), qualidade de vida é tida
como a percepc¢do do individuo em relacéo a sua posicao na vida dentro do contexto da
cultura de valores em que o individuo vive.” Através do conhecimento da qualidade de
vida, permitirdA o reconhecimento da dor, angustias, esperangas e perspectivas,
agregando novos conceitos para as a¢fes do autocuidado para com o paciente portador
da hanseniase, proporcionara a equipe de saude um olhar integral do paciente,
permitindo ao enfermeiro preocupar-se ndo apenas com o cuidar e educar técnico, mas
acima de tudo, com as dimens@es psiquicas e socioculturais do cuidado com o paciente
acometido pela hanseniase.®

O presente estudo teve como objetivo geral, analisar a qualidade de vida de
pacientes acometidos por hanseniase, e seus objetivos especificos foram conhecer a
qualidade de vida destes pacientes; identificar as repercussdo da hanseniase nas relacdes

intra e interpessoais da amostra.

METODOS

Foi realizado um estudo descritivo com delineamento transversal, a populagao
de pacientes acometidos por hanseniase em tratamento no ambulatério do Hospital
Giselda trigueiro (HGT) instituicdo de carater publico localizado na cidade de Natal-
RN, sendo a amostra por conveniéncia. A coleta de dados ocorreu no periodo de
outubro de 2015 a Novembro de 2015, apds aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Potiguar — UNP, protocolo liberado com o registro
49726115.5.0000.5296.



Os critérios de inclusdo foram: ser do sexo masculino e feminino, ter idade
minima de 18 anos, ter sido acometido por um dos tipos de classificacdo da hanseniase,
possuir diagnostico clinico fechado ha, no minimo, 2 (dois) meses, estar em tratamento
no ambito ambulatorial no HGT. Critérios de exclusdo: Ndo comparecer ao local da
pesquisa, recusar-se a executar os procedimentos proposto pelo protocolo de execucéo.

Apos a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
autorizando o prosseguimento da pesquisa, todos os individuos compareceram ao local
de tratamento como de rotina no horario estipulado. Foram dadas as devidas instrucdes
para responder 0 questionario e, em seguida, foi aplicado.

A qualidade de vida foi medida através do questionario Medical Outcome
Study Short Form — 36 Health Survey (SF-36) validado para a lingua portuguesa em
1999.° Formado por 36 questdes em oito dominios: capacidade funcional, aspectos
fisicos, dor, estado geral de saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e
salide mental.

Os dados foram tabulados e analisados no Software Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS) versdo 19.0. Para andlise descritiva foram utilizados os valores
de média e desvio padrdo para as varidveis numeéricas e as medidas de frequéncia para
as variaveis categoricas. Para os dominios da qualidade de vida, utilizou-se o teste de
correlacdo de Spearman tendo em vista a distribuicdo ndo normal dos dados que foi
analisado pelo teste Shapiro Wilks. Foi estabelecido um valor de significancia de 5%

(p<0.05) para todas as variaveis.

RESULTADOS

Foram avaliados 19 pacientes em tratamento ambulatorial no Hospital Giselda
Trigueiro (HGT) na cidade de Natal/RN. Na caracterizagdo da amostra descrita na
tabela 1, foram identificados 11 homens equivalente a 63,1% e 8 mulheres equivalente a
36,9% da amostra, sendo demonstrada a média de idade para os homens, mulheres e
amostra total, com seus respectivos desvios, padrao.

O ndmero de individuos homens e mulheres e amostra total foi expresso com a
respectiva porcentagem (%) e para a idade dos homens e mulheres e amostra total, foi
expressa em anos, com a variacdo para a idade minima e maxima, média e desvio

padréo, descritos na tabela 1.



Tabela 1 - Caracterizagdo da amostra quanto ao sexo e idade. Natal, 2015.

N % Idade Média Desvio Padrao
Homens 11 63,1 45 — 87 65,3 +14,2
Mulheres 8 36,9 50 -85 64,1 +10,5
Amostra total 19 100 45 — 87 64,8 +12,5

Com relagdo ao questionario de qualidade de vida SF-36 foram obtidos para os
dominios fisicos e mentais os valores minimos, maximos, médias e desvios padrfes dos
escores obtidos para 0os homens, para as mulheres e amostra total.

Considerando como parametro para os escores finais, sendo 0 o pior resultado e
100 o melhor resultado, foi possivel identificar a qualidade de vida dos pacientes
demonstrados a seguir.

Na tabela 2 foram expressos os resultados dos dominios obtidos para homens.

Tabela 2 - Resultado dos dominios correspondentes a qualidade de vida nos homens, com a
variagdo do escore minimo e maximo, média e desvio padr&o. Natal, 2015.

Dominios N Escore Média Desvio Padréo
Capacidade Funcional 11 0-100 59,0 +34,2
Aspectos Fisicos 11 0-75 11,3 +23,3
Dor 11 22 —-100 53,5 +27,4
Estado Geral da Saude 11 22 -92 57,4 +23,8
Vitalidade 11 25-95 57,2 +25,3
Aspectos Sociais 11 37 -100 74,9 +23,1
Aspectos Emocionais 11 0-100 33,3 +47,1
Saude Mental 11 16 — 100 66,9 +26,4

Foram encontrados para os dominios fisicos: Capacidade funcional média de escore de

59,0, aspectos fisicos 11,3, dor com 53,5 e para o estado geral de salde apresentaram média



de escore de 57,4. Para os dominios mentais identificaram-se médias de escores para a
vitalidade de 57,2, aspectos sociais 74,9, aspectos emocionais 33,3 e para a salde mental
observou-se uma média de escore de 66,9, descritos na tabela 2.

As mulheres apresentaram para os dominios fisicos: Capacidade funcional media de
escore de 55,6, aspectos fisicos 34,3, dor com 47,8 e para 0 estado geral de saude
apresentaram média de escore de 66,3. Para os dominios mentais foi identificada para a
vitalidade uma média de escore de 43,1, aspectos sociais 71,8, aspectos emocionais 54,1 e

para a salde mental encontrou-se uma média de escore de 61,5, descritos na tabela 3.

Tabela 3 - Resultado dos dominios correspondentes a qualidade de vida nas mulheres, com a variagéo do
escore minimo e maximo, média e desvio padrdo. Natal, 2015.

Dominios N Escore Média Desvio
Padréo
Capacidade 8 0-100 55,6 +32,0
Funcional
Aspectos Fisicos 8 0-100 34,3 +48,0
Dor 8 10- 84 47,8 +23,4
Estado Geral da 8 30 - 90 66,3 +19,8
Saude
Vitalidade 8 10 - 65 43,1 +17,3
Aspectos Sociais 8 12,5-100 71,8 +32,5
Aspectos Emocionais 8 0-100 54,1 +50,2
Saude Mental 8 32 -84 61,5 +20,1

Quando avaliada a amostra total de pacientes, homens e mulheres como descrito
na tabela 4, observou-se que apresentaram para 0s dominios fisicos: Capacidade
funcional média de escore de 57,6, aspectos fisicos 21, dor com 51,1 e para o estado

geral de salde apresentaram média de escore de 61,2. Para os dominios mentais: Média



de escore de 57,6 para a vitalidade, aspectos sociais 73,6, aspectos emocionais 42,1 e

para a satide mental encontrou-se uma média de escore de 64,6.

Tabela 4 - Resultado dos dominios correspondentes a qualidade de vida da amostra total, com a
variagao do escore minimo e maximo, média e desvio padrdo. Natal, 2015.

Dominios N Escore Média Desvio Padréo
Capacidade Funcional 19 0-100 57,6 +32,4
Aspectos Fisicos 19 0-100 21 +36,5
Dor 19 10 - 100 1,1 +25,3
Estado Geral da Saude 19 22-92 61,2 +22,1
Vitalidade 19 10-95 51,3 +22,9
Aspectos Sociais 19 12,5-100 73,6 +26,6
Aspectos Emocionais 19 0-100 42,1 +48,2
Saude Mental 19 16 - 100 64,6 +23,5

DISCUSSAO
A amostra total apresentou resultados ndo satisfatorios, tendo em vista que

apresentaram a maior média de escore nos dominios mentais para 0s aspectos sociais
com 73,6 e saude mental com 64,6. Nos dominios fisicos obteve-se a melhor média de
escore para o estado geral de satide com 61,2. Os piores escores foram para os dominios
fisicos para os aspectos fisicos com média de escore de 21, seguido dos aspectos
emocionais com 42,1.

Observou-se que 0s pacientes apresentaram uma satisfatéria qualidade de vida,
apenas para seis dominios dos oito avaliados. Obtendo escores iguais ou acima de 50,
com maior escore pontuado em 73,6 para 0s aspectos sociais € em dois dominios ndo
apresentaram uma satisfatéria qualidade de vida, ndo atingindo nem 50% do valor de
escore maximo, equivalente a 100 para uma boa qualidade de vida.

Quando analisado separadamente, os homens apresentaram apenas uma
satisfatoria qualidade de vida para os aspectos sociais com escore de 74,9 e para a saude
mental com 66,9. Para a capacidade funcional, dor, estado geral de saude e vitalidade,

foi atingido acima de 50% do escore desejado = 100. Apresentaram 0S piores escores



indicando uma baixa qualidade de vida para os aspectos fisicos com 11,3 e para 0s
aspectos emocionais com 33,3.

As mulheres apresentaram uma satisfatoria qualidade de vida com escores
iguais ou superiores a 60, obtendo o melhor escore para os aspectos sociais com 71,8.
Para o estado geral da saude obtiveram média de 66,3 e para a saide mental com 61,5.
Para a capacidade funcional e aspectos emocionais, apesar de ndo terem obtidos os
melhores escores, porém, ultrapassaram os 50% do valor méaximo desejado para uma
boa qualidade de vida que seria 100, atingindo média de escore de 55,6 e 54,1
respectivamente para os dominios citados anteriormente. Apresentaram as piores médias
de escores demonstrando uma qualidade de vida ndo satisfatoria para os aspectos fisicos
com 34,3, dor 47,8 e vitalidade com 43,1, ndo atingindo nem o escore igual ou superior
a 50, que corresponde a 50% do escore maximo para uma boa qualidade de vida.

A partir da interpretacdo dos dados deste estudo, reitera-se o importante
impacto da hanseniase na qualidade de vida de seus portadores, tal como indicado pelos
baixos scores obtidos na aplicacdo do questionario de qualidade de vida SF-36. Esse
questionario de qualidade de vida vem sendo amplamente utilizado como parametro de
diversos estudos na avalia¢do da qualidade de vida.

Os resultados apontam que a qualidade de vida, de forma geral, mostrou
resultados ndo satisfatorios, tendo apresentado qualidade de vida, ndo atingindo 50% do
valor de escore maximo, equivalente a 100 para uma boa qualidade de vida.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), qualidade de vida € definida
como a percep¢do do individuo em relacdo a sua posicao dentro do contexto da cultura
de valores em que o individuo vive.” O conhecimento a respeito da qualidade de vida
dos pacientes acometidos por hanseniase € benéfico para a compreensdo a respeito da
forma de viver destes individuos, permitindo ao enfermeiro um olhar holistico.®

Em relacdo ao sexo dos pacientes, descrito nos resultados deste estudo,
observou-se maior frequéncia de quadros racionais em homens, numa proporcao,
homens equivalente a 63,1% e mulheres equivalente a 36,9% da amostra, estatistica
2015.

Em um estudo realizado para avaliar a varidvel sexo para determinacdo dos
fatores de risco para formas multibacilares, e consequentemente, para predisposi¢ao aos
quadros reacionais mais graves, comprovou-se que individuos do sexo masculino

tinham maior chance de serem multibacilares. Esse fato aponta para a necessidade de



um acompanhamento mais cuidadoso dos pacientes do sexo masculino, por
apresentarem maior propenséo as formas mais graves de reagio.°

Quanto a distribuicdo etaria, apesar de ter uma faixa ampla no total entre (45 e
87 anos) é preocupante pelo fato de exercer impacto psicossocial, devido a maior
atividade laborativa nessa faixa etéria inicial.

Como descrito nos resultados os piores escores foram para os dominios fisicos
para os aspectos fisicos com média de escore de 21. A hanseniase embora seja uma
doenca tratavel, devido alta prevaléncia, evolucdo cronica e silenciosa, possui grande
capacidade de provocar lesdes incapacitantes ou deformidades que facilita proliferacédo
de focos de infecgéo, trazendo complicacdes e sequelas, alterando significativamente a
qualidade de vida das pessoas acometidas por hanseniase.!!

Conforme os resultados dos aspectos emocionais com escore de 42,1, vivenciar
uma doenca € relacionar-se diariamente em conflito psicolégico. A pessoa passa a se
sentir doente, quando deixa de realizar atividades de rotina, acdes que lhe possibilitam
pertencer ao contexto em que vive. No momento da descoberta da doenca, essas pessoas
passam por um choque psicoldgico, desencadeando reacdes diversas, como; vergonha
de si, tristeza, negacdo da doenca, afastamento social, medo da morte, ou seja um
autoestigma.*?

A hanseniase tem uma terrivel imagem na memdria das pessoas, como doenca
contagiosa, mutilante e incuravel, e o fato de que os doentes e seus familiares devem ser
isolados. A principal causa do estigma e do preconceito esta relacionada com a auséncia
de conhecimento sobre a doenca, transmissdo, tratamento, acGes de prevencdo de
incapacidades e principalmente sore a cura. E necessario que os servigos de salde, a
enfermagem, bem como os demais profissionais de salde promovam mais campanhas
educativas nas escolas, em Unidades Basicas de Saude e na sociedade, em geral, com
objetivo de acabar com arcaicas crencas sobre a doenca.'?

De acordo com os resultados, observou-se que 0s pacientes apresentaram uma
satisfatoria qualidade de vida apenas em 6 dominios dos 8 avaliados, obtendo escores
iguais ou acima de 50, equivalentes a 100 para uma boa qualidade de vida.
Apresentaram uma maior média de escore nos dominios mentais para 0s aspectos
sociais e saude mental. Um estudo avaliou a qualidade de vida em pacientes com
hanseniase e concluiu que o impacto da incapacidade para o paciente em sua funcao

fisica e social € variavel: uma pessoa com incapacidade grave pode continuar realizando



suas atividades de vida diaria sem maiores problemas e, para outras, uma minima
incapacidade dificulta a vida social.**

No entanto, os estudos relacionados a qualidade de vida de pacientes com
hanseniase, na maioria das vezes, mostram resultados ndo satisfatorios- Leva-se em
conta que a doenca causa grande prejuizo para a vida diaria das pessoas e as relacdes
interpessoais, provocando sofrimento que ultrapassa a dor e o mal-estar vinculados ao
prejuizo fisico, com grande impacto social e psicoldgico. Esse prejuizo estar associado
as formas mais graves da doenca, onde ocorrem as deformidades.®

Acredita-se que o autocuidado depende do paciente e de sua relacdo com a
equipe de saude, principalmente a enfermagem a qual deve oferecer suporte para o
desenvolvimento da autonomia do individuo, orientando sore a prevengdo de
incapacidades, e apoio na tentativa de minimizar o estigma social que envolve a
hanseniase. Ressalta que os profissionais de salde tém grande importancia no repasse
de orientacbes sobre o autocuidado, na motivagdo dos pacientes, na valorizagdo da
autoconfianca e do aprendizado de cada paciente.!

Observou-se que a hanseniase ndo passa despercebida na vida das pessoas, ela
deixa sua marca fisica e emocional, seja por tempo limitado durante o tratamento ou por
um periodo mais longo, como no caso das sequelas fisicas. Nesse sentido,
imprescindivel € o apoio dos profissionais de salde, em especial a enfermagem por estar
sempre ao lado dos pacientes, prestando uma assisténcia holistica.

Espera-se que esse estudo possa contribuir no aprimoramento da assisténcia
prestada pelos profissionais de enfermagem a esses pacientes, ndo sé no ambito
hospitalar, nos ambulatérios, mas especialmente na Estratégia Saude da Familia, por
estar mais proxima a essas pessoas e suas familias, podendo desenvolver suas acoes
voltadas para o contexto que as envolve.

A avaliacdo da qualidade de vida, ndo foi satisfatoria, por ndo apresentarem
média de escore maior que 50 do valor esperado, tendo maior deficiéncia nos dominios;
aspectos emocionais, dor e, vitalidade. Sugere a realizacdo de novas pesquisas, com um
nimero maior de pacientes que demostrem novas analise da qualidade de vida de
pacientes acometidos por hanseniase.

A limitacdo do estudo teve correlagdo com o numero de pacientes que

poderiam comparecer ou ndo no local da pesquisa.
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