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Resumo

Qualidade de vida (QV) é um assunto que vem despertando o interesse de
pesquisadores e profissionais, principalmente, das areas biologicas e
humanas. Informacoes sobre QV tém sido utilizadas para avaliar a eficacia de
determinados tratamentos, agravos a saude e impacto fisico e psicossocial. A
hanseniase, foco do estudo em questao, ¢ uma doenca cronica, que pode
interferir em aspectos importantes da vida do individuo. Trata-se de um
estudo transversal e descritivo que analisou a QV de 90 pacientes com
hanseniase que estavam em acompanhamento nos trés servicos de referéncia
em hanseniase da Diretoria Regional de Saude VI de Bauru/SP. Utilizou-se
como instrumentos para a coleta dos dados trés protocolos: a ficha de
caracterizacao sociodemografica dos pacientes, 0s questionarios de
qualidade de vida WHOQOL-bref e DLQI. Identificou-se que o sexo masculino
apresentou-se mais freqiente que o feminino, tanto nos pacientes tratados
quanto nos em tratamento, totalizando 59 (65,5%) dos 90 pacientes. A maior
parte dos pacientes apresentou idade entre 40-59 anos (53/90, 59%) e 65
(72,2%) tinham até o primeiro grau de escolaridade, 43 (47,8%) encontravam-
se ativos e 47 (52,2%) inativos, 76(84,4%) recebiam de um a dois salarios
minimos. Além de serem portadores da hanseniase, referiram ter outras
morbidades, sendo mais freqiientes as doencas cronicas como Diabetes
mellitus e Hipertensao Arterial Sistémica. A grande maioria (77/90, 85,5%)
era multibacilar, 74 (82,2%) dos entrevistados tinham grau O de incapacidade.
A presenca de reacOoes foi mais freqiiente no sexo masculino sendo
estatisticamente significante. A avaliacdo da QV do ponto de vista genérico -
WHOQOL-bref - mostrou que os pacientes tinham comprometimento nos
dominios fisico e psiquico. As diferencas foram evidentes aplicando-se o
WHOQOL-bref na comparacdo entre pacientes com hanseniase e: forma
clinica multibacilar, inativos, afastamento do trabalho em decorréncia da
hanseniase, tempo de diagnostico e reacoes hansénicas. A avaliacao da QV do
ponto de vista especifico - DLQI - mostrou que 0s pacientes com reacao
hansénica e os multibacilares tiveram comprometimento importante da QV e
aqueles com grau I de incapacidade fisica tinham maior comprometimento
da QV em relacao aos pacientes de grau O. Considera-se necessaria a

implementacao de intervencoes que avaliem nao somente aspectos clinicos
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como também a QV dos pacientes com hanseniase, ja que esta patologia tem

impacto importante no ambito fisico, psiquico e social dos individuos.

Palavras-chave: Dermatology Life Quality Index; Hanseniase; Qualidade de

Vida; WHOQOL-bref.
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Quality of life (QOL) is a subject that has aroused the interest of researchers and
practitioners, mainly from the biological and human areas. Information on QOL
have been used to evaluate the effectiveness of certain treatments, health
problems and physical and psychosocial impact. Leprosy is a chronic disease,
which can interfere with important aspects of functioning. This is a descriptive
cross-sectional study that evaluated the QOL of 90 patients with leprosy who
were in attendance at the three reference services in leprosy in the Regional
Health Board VI of Bauru. We used as instruments for data collection three
protocols: the sociodemographic characteristics protocol, the quality of life
questionnaire WHOQOL-bref and DLQI. It was identified that male sex was more
frequent than females, both in patients treated as well as in those undergoing
treatment, encompassing 59 (65.5%) out 90 patients. Most patients presented
with ages between 40-59 years old (53/90, 59%) and 65 (72.2%) had completed
elementary education, 43 (47.8%) were active and 47 (52,2%) inactive, 76 (84.4%)
received one to two minimum wages. In addition to the diagnosis of leprosy,
patients reported having other comorbidities, the most frequent chronic
diseases were diabetes mellitus and Hypertension. The vast majority (77/90,
85.5%) were multibacillary, 74 (82.2%) respondents had grade O disability. There
was a statistically significant higher rate of leprosy reactions occurrence in
males then in females. The assessment of QOL in terms of generic WHOQOL-
bref showed that patients had impairment in physical and psychic domains. The
differences were evident when applying WHOQOL-bref to patients with leprosy,
regarding the clinical presentation, inactivity, absence from work due to leprosy
diagnosis time and occurrence of leprosy reactions. The assessment of QOL in
terms of specific DLQI showed that patients with multibacillary disease and
those with leprosy reaction had significant impairment of their QoL; in addition,
those with grade I disability had greater impairment of QoL compared to
patients with grade O disability. It is necessary to implement interventions that
take in consideration not only clinical features but also the QOL of leprosy
patients, since this disease has an important impact in the physical, mental and
social life aspects of individuals.

Keywords: Dermatology  Life Quality Index; Leprosy; Quality of  Life;
WHOQOL-bref.




Lista de Tabelas



Lista de Tabelas

Tabela 1. Distribuicao das caracteristicas sociodemograficas dos
pacientes tratados e em tratamento para hanseniase, no
periodo de 2008-2009......ccrreierereeeceeree e 56

Tabela 2. Caracterizacao dos pacientes tratados e em tratamento
quanto a condicao de saude atual e outras
180101 0) 6 =6 <~ 59

Tabela 3. Distribuicao dos pacientes tratados e em tratamento nas
condicOes especificas da hanseniase: forma clinica, tempo
de diagnostico, grau de incapacidade e reacao
o Y e T 60

Tabela 4. Comparacao entre sexos feminino e masculino em relacao
as condicoOes especificas da hanseniase: reacdo hansénica,
forma clinica multibacilar e grau de incapacidade................... 61

Tabela 5. Distribuicao dos pacientes tratados e em tratamento
quanto a sintese das respostas destes sobre o significado
de qualidade de Vida.......cccoeereceeercieeieecceee e 62

Tabela 6. Associacao entre reacao hansénica nos pacientes tratados e
em tratamento com os dominios do WHOQOL-bref................. 63

Tabela 7.  Associacao das formas clinicas dos pacientes tratados e em
tratamento com 0os dominios do WHOQOL-bref...........ccoouueen... 63

Tabela 8. Associacao da renda familiar dos pacientes com hanseniase

com 0S dominios do WHOQOL -bref.......cooeeeveeveeeireeeeee e veeaeeeens 64
Tabela 9. Associacao dos pacientes ativos e inativos com 0S

dominios do WHOQOL -Dref.......eieeeeeeeieceeeee e 64
Tabela 10. Associacdao da condicdo de afastado pela hanseniase com

0S dominios do WHOQOL - 65

o) (<) R

Tabela 11. Associacao das formas clinicas da hanseniase com os
dominios do WHOQOL -Dref.......eieceeeeeeeceeee e e e 65

Tabela 12. Associacao entre pacientes com ou sem reacao com OS
dominios do WHOQOL -DIef.......eeeoieeeieeeceee e e es e eseneeees 66

Tabela 13. Associacao entre tempo de diagnostico de hanseniase com
0s dominios do WHOQOL -bref.........ocoveiereiiecceeeccee e e s 66

Tabela 14. Correlacao entre tempo de tratamento e os dominios do
Y%A 5 (10 1@ 5 o) /< 67




Lista de Grdficos



Lista de Grificos

Grdfico 1. Distribuicao do indice de alteracao da qualidade de vida
dos pacientes com hanseniase segundo o Dermatology
Life Quality IndexX (DLQI)....ccccveoeeeeieeeeieeceeeseeeeeeeeeeseeeseeeeeeens 68

Grdfico 2. Distribuicao dos pacientes com e sem reacao hansénica
segundo scores de avaliacdo da qualidade de vida do
Dermatology Life Quality Index (DLQI).....cccceveeeeereirereieerennnennns 69

Grdfico 3. Distribuicao dos pacientes paucibacilares e multibacilares
segundo scores de avaliacdo da qualidade de vida do
Dermatology Life Quality Index (DLQI).....cccccocvererierieerieerennee. 70

Grdfico 4. Distribuicao dos pacientes com graus de incapacidade O e
1 segundo scores de avaliacao da qualidade de vida do
Dermatology Life Quality Index (DLQI)......cccoeeeeircieercieereeeeens 71




Sumario



Sumadrio

Resumo
Abstract
Lista de Tabelas

Lista de Graficos

1. ConsideracOes INICIAIS....cccurmrrsrerssrssnessmssssnsesnessasssnes snsmsssssssssnsssasessasesnnes 22
JZA 1418 407 10 Lo 25
2.1 Qualidade de vida: Evolucao Historica e Conceito ........cccuueu...... 26
2.2 Instrumentos de Avaliacao da Qualidade de Vida ...................... 31
2.3 Hanseniase: Um problema de Saude Publica .......ccccoevveeeeceernnnne 34
2.3.1 Breve HiSTOTICO......cuverererersersieseese et 34

2.3.2 Hansenlase: A dOENCA ...cccceeeeveerreneerrireeseeessesseeesssesssseessneeas 37

1o T 10 153 a7 LY O 41
4. ODJEUIVOS .ecvrrurssmrsanssamssasssnssssssasssnsssnsssnssssssasssnsssnssssssssssns ssssasssnsssnssssssnnssnsssnsss 43
T O] o} [ WA Ol ¢ | SRR 44
4.2 Objetivos ESPECIfICOS ..uivirriirerieririerse e ssessessees e sessse s 44

5. MateriaiS € METOAO .....ccccriurssmrsmssmssamsamsssssnssassassssssnssnssasssssssssnssasss sussassssssess 45
5.1 Casuistica e Locais da PesquiSa ......ccccceeeceerceneercercseeccee e 46
5.1.1 CASUISTICA c.uereeruerueruerseeseeseeresee e s s s e see s e e s seesnesneenes 46

5.1.2 Locais da PeSqUISA .....cccceeeeeeeerreiieecee s e e see e e e e 46

5.2 Coleta de dadOS ..coceeeieriieeee e e e 47
5.3 Critérios de INCIUSAO0 ...cccveeiierirreeieee e 48
5.4 Critérios de eXCIUSA0 ....ccoeeererceririerre e 49
5.5 Instrumentos de coleta de dados ......ccveerereriercenscrrnrerer e 49
5.5.1 WHOQOL-DIET ..ot s 49

5.5.2 DLOI (BRA) 1evetieeeertrstesesese s ses e ssse e sse e se s s san s 52

5.6 ANALISE ESTATISTICA toeveeieeeneeeeeeeseeeeeremnaeeeeesesseesesnnnnssassssesessesnnnnnsssssssseeee 52




Sumadrio

6. RESUITAUOS ....eeerereeerirrcrirccrnsecsssseessssmesesssnsesssesessnmsssssmsnssessmnsessnmssssnmnesssnnsssnns 54
6.1 Caracterizacao da populacdao estudada quanto aos dados 55
NYoTa T0T6 1<) 07074 ¢ Ui a0 1~
6.2 Caracterizacao dos pacientes quanto a condicao de saude 59
atual e outras morbidades ........ccccceecereieriiecre e
6.3 Caracterizacao da populacdao estudada quanto as condicoes 650
especificas da hanseniase .........ccccoceeveecercenrccese e
6.4 Significado de Qualidade de Vida ......cccccvevereierrcieerceiecree e, 62
6.5 Avaliacao da influéncia das variaveis pesquisadas em relacao 62
a0Ss dominios do WHOQOL-DIef ......cooeeeiieeeeeeceeeee e s s saeee s
6.6 Avaliacao do Grau de Comprometimento da Qualidade de Vida
68
Yy e3 00 8 Te (o T 30 5 ) 50 ) S
7. DISCUSSAO eeceerrscrrsemrssensessmssssnessmsesssessasessssssnssssmssssssssassssssssnnsssnsessnsssnssssanessnsns 72
7.1 Caracterizacao sociodemografica da casuistica .....cccceeeeeeererrennne 73
7.2 Caracterizacao dos pacientes quanto a condicao de saude
. 77
atual e outras Morbidades .......ccecveeeceeeecsereccee e e
7.3 Caracterizacao da populacao estudada quanto as condicoes 30
especificas da hanseniase .........cccoceeeeceececceccsscrcee e e
7.4 Significado de Qualidade de Vida ......ccceeceecerecirccerceecceeeeceee e 83
7.5 Avaliacao da influéncia das variaveis pesquisadas em relacao 34
a0s dominios do WHOQOL-DIef ... cccreseee s
7.6 Avaliacao do Grau de Comprometimento da Qualidade de Vida
88
Y540 0o T (o T 0 T8 1 ) 0 )
8. CONCIUSOES ....eereeeerrreciersecressmsessessessmnsessssnessnms snsessmssessssssssnssesnnssssnnsessnnnesnnns 91
10 TR RT3 () 2 4 L T 94
AN 8 10 1 110




Consideracdes Iniciais



Consideragdes Iniciais 23

1 - Consideracdes Iniciais

No final de 2000, término da graduacao em enfermagem na
Universidade Federal de Juiz de Fora, apresentei meu trabalho de conclusao
de curso. Fui a primeira aluna do curso de enfermagem a defender uma
monografia, tarefa ardua e de grande responsabilidade. Naquela época,
impulsionada pela instigante historia da psiquiatria no Brasil e no mundo,
resolvi pesquisar sobre a “Reforma Psiquiatrica: A visdao do enfermeiro”.
Percebi, durante a graduacao, que além de enfermeira assistencial e docente,
almejava ir mais além, queria buscar na pesquisa as respostas para as
indagacOes constantes e que levam a ampliacao e modificacdo da esfera do
conhecimento.

No decorrer de minha caminhada as oportunidades foram
surgindo, e muitas delas relacionadas a docéncia e a pesquisa. De Juiz de
Fora-MG, eu e Carlos (meu marido-oncologista) fomos para Botucatu-SP, em
decorréncia da aprovacao dele na residéncia de oncologia na UNESP.

Reconheco que o periodo em que estive na UNESP foi e sempre
sera a grande fase da minha vida enquanto profissional e de aprimoramento
cientifico. Nesta instituicao de ensino reafirmei meu interesse pela docéncia e
pesquisa, desenvolvi muitos estudos e projetos. Alguns destes também
relacionados a qualidade de vida.

Hoje, ao término do doutorado, volto um pouco ao passado e
percebo as semelhancas entre os doentes mentais e a hanseniase. Com a
psiquiatria busquei entender a forma como os pacientes eram tratados, se
existia, para os profissionais que atuavam nesta area, outra forma de
tratar/cuidar, pois estes, na sua maioria, entendiam o cuidado como
medicar/conter/privar/excluir. Assim, investigava a qualidade do
atendimento.

Sob o ponto de vista da hanseniase, sabemos que a realidade dos
pacientes modificou-se ao longo do tempo, mas anteriormente assemelhava-
se a dos doentes mentais. Da “Lepra” ao “Louco”, da exclusao por conta da

aparéncia fisica a exclusao pela alteracao do comportamento. Os diferentes,
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“o contagioso - o transtornado (fora dos padroes normais)”. Ambos citados
na Biblia como repugnantes e que necessitavam de purificacdo. Ambos
fadados a “morte social”.

Os caminhos, na minha maneira de pensar, se encontram, a
busca pela ndo exclusao e pela convivéncia igualitaria no ambito social faz
parte do cotidiano destas pessoas.

Ressalto dois momentos interessantes que jamais esquecerei. O
primeiro, durante a graduacdo, no estagio de enfermagem psiquiatrica,
passei horas contando historias infantis para uma paciente com
esquizofrenia catatonica. Durante todo aquele momento eu pensava se nao
estava desperdicando o meu tempo, pois a paciente mantinha-se com olhar
fixo para o nada, inerte e muda. Mas, na semana seguinte, ela me procurou,
sentou ao meu lado e perguntou se eu queria ouvir historias de criancas.

O segundo momento eu nao vivi, mas ouvi do Dr Jorge Antonio
de Almeida durante a minha banca de qualificacdo do doutorado: “... Os
profissionais fizeram de tudo, durante a reconstituicao cirurgica, para trazer
de volta os movimentos das maos do paciente. Este por sua vez, sentou-se ao
nosso lado e disse - obrigado por tudo que vocés fizeram, mas o que eu mais
queria vocés nao conseguiram me dar de volta: a minha sensibilidade. A
possibilidade de tocar minha neta e sentir sua pele macia, de sentir o quente,
de sentir o frio...”.

Sao estes e muitos outros exemplos verdadeiros que fazem com
que eu reflita, cada vez mais, sobre a importancia de atender/cuidar destes
pacientes vislumbrando nao somente executar aquilo que é protocolo,
preconizado por programas e servicos de atencao a saude, mas também da
necessidade de identificar a singularidade de cada um, lancando mao da
enorme capacidade que temos de fazer melhor, transpondo nossa

capacidade técnica.
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2.1- Qualidade de vida: Evolucdo Historica e Conceito

Qualidade de vida (QV) é um assunto que vem despertando o
interesse de pesquisadores e profissionais, principalmente, das areas
biologicas e humanas. A melhoria da QV passou a ser um dos resultados
esperados, tanto no que diz respeito as praticas assistenciais quanto das
politicas publicas na area da promocao da saude e da prevencao de doencas'.

O termo qualidade, em funcdo de sua natureza complexa e
abstrata, esclarece porque a expressao “boa qualidade”, tem significados
diferentes para cada individuo, sociedade e situacoes diversificadas.
Tomando como foco estas questoes, ressalta-se a multiplicidade de conceitos
de QV°. Apesar da concepcao de QV diferenciar-se de pessoa para pessoa e
tender a mudar ao longo da vida, em decorréncia da insercao do proprio
individuo na sociedade?, sabe-se da existéncia do consenso em torno da idéia
de que sao multiplos os fatores que determinam a QV da populacao de modo
geral®.

As condicoes de vida exercendo influencia no ambito da saude e
com isso interferindo direta ou indiretamente na QV das pessoas, tém
preocupado o poder publico e os pensadores ao longo da historia. No século
XVIII, o diretor geral de saude publica da Lombardia austriaca e professor da
Faculdade de Medicina, Johann Peter Frank, mencionou que, “A miséria do
povo, mde das enfermidades”, a pobreza e as mas condicoes de vida,
trabalho, nutricio dentre outros eram as principais causas das doencas,
necessitando além de reformas sanitarias, amplas mudancas no contexto
social e economico’.

A terminologia QV ja existia antes de Aristoteles e foi
relacionada a “felicidade e virtude”, que uma vez alcancadas proporcionam
ao individuo uma vida de bem-estar, aspiracoes e satisfacoes®. Foi
mencionada pela primeira vez em 1920 por Pigou, no livro sobre economia e
bem-estar, no qual discutia o suporte governamental para pessoas de classes
sociais menos favorecidas e o impacto sobre suas vidas e sobre o orcamento
do Estado’. Contudo, estes aspectos nao foram valorizados e

conseqientemente a idéia de QV foi esquecida.
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ApoOs a Segunda Guerra Mundial, o termo passou a ser muito
utilizado, principalmente enfocando a nocdao de sucesso associado a
melhoria do padrao de vida, relacionado com a obtencao de bens materiais,
como casa propria, carro, salario e outros bens adquiridos’. O termo QV
passou entao a ser usado como um norte para discutir as questoes politicas,
nas quais o objetivo era o crescimento economico sem limites. Com o passar
do tempo, foi ampliado, com objetivo de avaliar o quanto a sociedade havia
se desenvolvido economicamente, socialmente, a nivel de educacao, saude,
lazer, tendo uma percepcao eminentemente humana que abarca diversos
significados derivados de experiéncias, valores e conhecimentos individuais e
coletivos®®.

Em 1948 a Organizacao Mundial de Saude (OMS) referenciou pela
primeira vez o termo QV relacionado a definicio de saude, abrangendo
padroes de vida, de moradia, condicoes de trabalho, acesso a assisténcia a
saude, dentre outros®.

Atualmente, fala-se com freqiiéncia em QV como um conceito
necessario na pratica dos cuidados e pesquisa em saude, porém ¢é importante
ressaltar que na década 20, do século passado, havia preocupacdo com a
classe social menos favorecida, o que conseqiientemente acarretava em
crescentes problemas de saude. Contudo, por certo tempo, o assunto foi
esquecido e sO voltou a ser discutido mediante a II Guerra Mundial, que por
sua vez transformou a sociedade, deixando marcas na vida dos individuos®*°.

Em 1960, a Comissao criada pelo Presidente dos Estados Unidos,
Lyndon Johnson declarou que “os objetivos do desenvolvimento nao
poderiam ser medidos por meio de balancos bancarios e sim pela qualidade
de vida que proporcionavam as pessoas”''.

Na década de 70, Campbell tentou explicitar as dificuldades que
cercavam a conceituacao do termo QV, porém uma conceituacao precisa do
termo nao foi definida. Ha indicios de que tenha surgido pela primeira vez na
literatura médica na década de 30, segundo estudos que tinham por objetivo
a sua definicdo e que faziam referéncia a avaliacdo da QV. O acentuado

crescimento nas duas ultimas décadas atesta os esforcos voltados para o
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amadurecimento conceitual e metodologico do uso do termo na linguagem
cientifica'.

A partir dos anos 80 certificou-se que QV envolvia diferentes
dimensoes, com tendéncia em usar definicoes focais e combinadas. Na
década de 90, consolida-se um consenso da existéncia de aspectos relevantes
do conceito de QV, sendo estes a subjetividade, multidimensionalidade e
dinamica. No que tange a subjetividade, considera-se a percepcao da pessoa
sobre o seu estado de saude e aspectos relacionados a propria vida'. A
multidimensionalidade refere-se ao reconhecimento de que o individuo é
composto por diferentes dimensoes'?. Assim temos as dimensOes na area
fisica, psiquica e social, sendo que cada uma delas comporta aspectos
relacionados a saude e a capacidade funcional. Quanto a dinamica implica na
caracteristica do individuo ser inconstante no tempo e espaco'*".

E importante salientar que a identificacdo dessas dimensdes tem
sido objeto de pesquisas no ambito das metodologias qualitativas e
quantitativas'®, podendo variar de autor para autor e, além disso, ser de
carater subjetivo, envolvendo nivel sociocultural, faixa etaria e aspiracoes
pessoais do individuo.

No entanto, a QV fundamenta-se, principalmente, na
compreensao das necessidades humanas, materiais e espirituais, focando no
conceito de promocao de saide como mais relevante. Atribui-se, desta forma,
a abrangéncia do termo com muitos significados, que refletem
conhecimentos, experiéncias e valores individuais ou coletivos que reportam
em diferentes épocas e espacos da historia'’. Considera-se além destes
fatores, a satisfacdo no trabalho como um dos pilares fundamentais na
construcao do conceito de QV, sendo este intrinseco a vida, relacionando-se a
valorizacao social, que por sua vez pode refletir diretamente na satisfacao
familiar, amorosa, social, ambiental e coletiva'.

Portanto, evidencia-se que ¢é extremamente complexo
contextualizar a QV de forma abrangente e generalizada, analisando apenas
dados quantitativos ou indicadores que possam dimensionar esta

complexidade.
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A American Thoracic Society (ATS) define QV como sendo a
“satisfacao e/ou felicidade com a vida frente aos dominios considerados
importantes pelo individuo, além da relacao entre o que é desejado e o que é
alcancado ou alcancavel”".

Outros autores referem que a expressao QV esta relacionada
com a valorizacao do ser humano e a comparacao com a saude, introduzindo
a partir de entdo, a concepcao de prevencao e promocao da saude®.
Considera-se que a avaliacao da QV relacionada especificamente a saude é
uma medida importante de se estabelecer uma vez que focaliza mudancas
nesta no decorrer do tempo, e principalmente no que diz respeito ao impacto
dos efeitos de tratamento?.

No entanto, compreender o processo saude e doenca nao se
restringe a experiéncias biologica, organica e objetiva, visto que o conceito de
saude é muito mais significativo, deixando de ser um fenomeno estatico,
biologicamente definido, para ser compreendido como um estado dinamico e
socialmente produzido'.

Embora, ndao exista consenso entre 0s pesquisadores sobre a
definicao do termo qualidade de vida, até os dias atuais, ha um movimento
crescente no interesse de ampliar os conceitos sobre o tema. Uma vez que,
as informacoes sobre QV tém sido utilizadas para avaliar a eficacia de
determinados tratamentos de doencas, agravos a saude e impacto fisico e
psicossocial'*'?.

A maioria dos conceitos esta centrada em varios aspectos, sendo
que QV pode ser vista como objetiva, subjetiva ou ambas, e conceitualizada
como unidimensional e multidimensional. Para tanto, pesquisadores buscam
instrumentos que permitam a juncao de duas ou mais dimensoes ao longo de
um eixo subjetivo-objetivo. Porém, os diferentes estudos, envolvendo QV,
evidenciaram  consideravel variacdio nas finalidades enfocando,
principalmente, a individualidade das pesquisas que se voltam de acordo
com sua area de atuacao®.

Em virtude das divergéncias entre definicdes e conceitos sobre

QV especialistas da OMS definiram como sendo "a percepcao do individuo de
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sua posicao na vida, no contexto da cultura, sistemas de valores nos quais ele
vive em relacdao aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacoes”?*%.

Assim, é importante salientar, que avaliar a QV dos individuos é
uma importante medida de impacto em saude, sendo util para assegurar
adequada atencao as intervencoes, o que envolve diretamente as politicas
publicas de saude e as acoes sociais, objetivando desta forma, melhorar a QV
da populacao de um modo geral.

Portanto, o interesse em medir a QV, na area da saude, surge a
partir dos avancos na medicina, o que proporcionou reducao das taxas de
mortalidade e aumento da expectativa de vida. Partindo desta premissa,
considera-se que nao basta que o individuo sobreviva, ¢ essencial que este
também tenha QV*'.

O interesse crescente pelo construto QV pode ser exemplificado,
ainda, por indicadores de producao de conhecimento, associados aos
esforcos de integracdo e de intercambio de pesquisadores e de profissionais
interessados no tema. Pode-se mencionar o surgimento do periodico Quality
of Life Research, editado a partir do inicio dos anos 90 pela International
Society for Quality of Life Research reunindo trabalhos cientificos sobre QV
de diferentes areas do conhecimento®.

Atualmente, existem duas tendéncias que norteiam o conceito do
termo QV, com abordagem nos aspectos mais genéricos, isso por influéncia
de estudos realizados na area de sociologia os quais nao referenciam as
disfuncoes e os agravos a saude'. E qualidade de vida relacionada a saude
(QVRS), como aspectos diretamente associados as enfermidades ou as
intervencoes em saude'?.

Portanto, QVRS é considerada um conceito amplo, uma vez que,
aborda conceitos de qualidade de vida global e aqueles relacionados ao
proprio estado de saude, sendo o principal indicador para pesquisas
avaliativas sobre o resultado de intervencoes®.

No ambito da saude coletiva e das politicas publicas é possivel
identificar o interesse crescente pela avaliacio da QVRS. Contudo,
informacoes sobre QV tém sido incluidas tanto para indicadores de avaliacao

da eficacia, eficiéncia e impacto de determinados tratamentos para
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portadores de varios agravos, principalmente os cronicos, e comparacao
entre condutas que objetivam o controle de alguns problemas de saude*.
Estudos que envolvem avaliacao da QV, de individuos acometidos por certas
enfermidades, sdao de suma importancia na area da saude, visto que, 0s
resultados contribuirao positivamente para adotar, avaliar e aprovar
tratamentos e custo/beneficio do cuidado prestado?®.

Portanto, denota-se que para medir diretamente a saude dos
individuos, tém-se desenvolvido e testado instrumentos genéricos e
especificos, estruturados e simplificados, capazes de reconhecer os indices

de QV da populacao.

2.2 - Instrumentos de Avaliacdo da Qualidade de Vida

Avaliacoes de QV tém se mostrado importante subsidio para o
desenvolvimento de intervencOes na assisténcia a saude de forma sensivel e
eficaz, levando em consideracao a perspectiva do proprio paciente®. Sao
importantes para o planejamento e acompanhamento do tratamento,
identificacdo dos fatores que interferem diretamente na QV e
desenvolvimento de estratégias de promocao de bem-estar e de prevencao de
doencas®.

Atualmente, alguns instrumentos tém sido propostos e
utilizados com a finalidade de avaliar a QV de pacientes com as mais
diversas patologias, estes podem ser divididos em genéricos e especificos.

Os instrumentos genéricos abordam o perfil de saude ou nao e
foram desenvolvidos com o objetivo de evidenciar o impacto de uma doenca
sobre a vida de pacientes em uma ampla variedade de populacdao. Avaliam
aspectos relativos a funcao, disfuncdao e desconforto fisico e emocional,
sendo apropriados para estudos epidemiologicos, planejamento e avaliacao
do sistema de saude®*'*. Alguns instrumentos genéricos relacionados a
saude sao: The Medical Outcomes Study 36-Item Short Form Health Survey
(MOS SE-36), Sickness Impact Profile (SIP), Nottingham Health Profile (NHP),
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McMaster Health Index Questionnaire (MHIQ), Rand Health Insurance Study
(Rand HIS), Avaliacao da Qualidade de Vida da Organizacao Mundial da Saude
(WHOQOL-100), este ultimo possui a versao abreviada, WHOQOL-bref
contendo 26 questdes, entre outros®.

Os especificos sdao capazes de avaliar de forma individual as
determinadas caracteristicas da QV do individuo, tendo como principal
caracteristica a sensibilidade para mensurar a melhora ou piora do seu
estado de saude. Assim, do ponto de vista dos pesquisadores, ¢ uma forma
de avaliar o impacto de determinadas intervencoes®.

Nesta investigacao, optou-se por utilizar os questionarios de
avaliacao subjetiva, genérico, de QV desenvolvido pela OMS, o WHOQOL-bref,
versdo abreviada do WHOQOL-100 e o Dermatology Life Quality Index (Indice
de Qualidade de Vida em Dermatologia - DLQI), primeiro questionario de
avaliacao da QVRS especifico a dermatologia.

O WHOQOL-100, instrumento genérico, foi desenvolvido pela
OMS para avaliar QV, envolvendo a participacao de varios paises, com
representacao de diferentes culturas e disponivel em 20 idiomas, tendo sido
desenvolvida uma versao brasileira®.

O instrumento foi desenvolvido utilizando um enfoque
transcultural original, principalmente por envolver um enfoque unico sendo
aplicado em diferentes centros que simultaneamente participaram da
operacionalizacdo dos dominios de avaliacao de QV. Desta forma, foi
possivel evidenciar as dificuldades inerentes a padronizacao, equivaléncia e
traducao do mesmo. Para o critério de selecao dos paises foram consideradas
as diferencas no nivel de industrializacdo, disponibilidade de servicos de
saude, importancia da familia e religido dominante, dentre outros aspectos®.

Ressalta-se que o estudo das caracteristicas psicométricas do
WHOQOL-100, envolveu uma amostra de 8294 individuos de 19 centros®
sendo que os resultados das analises, validade e estabilidade do instrumento
foram significativas tanto para doentes como para os individuos sadios®.

Contudo, é importante salientar que, estudos sobre QV podem
ter limitacoes em funcdo de caracteristicas ou situacoes vivenciadas pelo

individuo, ou até mesmo, do instrumento aplicado.
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No entanto, concorda-se com Fleck et al.** quando enfatizam que
o desenvolvimento do WHOQOL na versao em portugués tem importancia
expressiva no estudo da QV da populacao brasileira.

O WHOQOL-bref é¢ uma versao abreviada do WHOQOL-100,
possibilitando menor tempo para o preenchimento e, a0 mesmo tempo,
preservando as caracteristicas psicométricas satisfatorias. Foi desenvolvido
mediante necessidade de um instrumento mais curto, principalmente na
aplicacao de estudos que demandassem grande numero de individuos®.

O DLQI é o primeiro questionario de avaliacao de QVRS
especifico a dermatologia e vem sendo aplicado em varias dermatoses como
psoriase, dermatite atOpica, urticaria, acne, entre outras. O instrumento foi
aplicado pela primeira vez em hanseniase, por um grupo de pesquisadores
brasileiros®.

A hanseniase, foco do estudo em questao, ¢ uma doenca cronica,
que pode interferir em aspectos importantes da vida do individuo. Observa-
se, com freqiiéncia, a limitacao para desenvolver as atividades laborais, o que
por sua vez pode repercutir diretamente nas esferas economica, familiar e
social. Por ocasionar deformidades fisicas afeta, principalmente, a auto-
imagem da pessoa acometida, que mesmo sabendo que a doenca é curavel
sente-se 0 peso do preconceito. Salienta-se que, ainda nos dias atuais, esta
enfermidade esta arraigada aos estigmas, a idéia de doenca mutilante e
incuravel, provocando atitudes de rejeicao e discriminacao®.

Claro et al.** ressaltaram que, sob o ponto de vista médico, “a
hanseniase é uma doenca que conta com tratamento e cura, porém quanto a
questao cultural, remete a simbolos negativamente carregados em um
numero consideravel de sociedades, inclusive o Brasil. Por esse motivo, é
uma doenca-chave para a compreensao da inevitavel associacao entre as
dimensodes fisica, psicologica e sociocultural da doenca”. Estes e outros

aspectos podem afetar diretamente a QV dos individuos com hanseniase.
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2.3 - Hanseniase: Um problema de Saiide Puiblica

2.3.1 Breve Historico

A hanseniase é considerada uma das doencas mais antigas que
acometem o homem. Evidéncias sobre a patologia provém da India e da
Africa, cerca de 600 a.C., onde ha relatos desta enfermidade. Os sinais e
sintomas sao mencionados na Biblia sempre associados a lepra, com
significado de doenca escamosa, contagiosa, incuravel e mutilante,
evidenciando vestigios fortes de preconceito na sociedade da época*+'2,

No entanto, apesar do destaque da doenca como sendo a
“moléstia mais antiga” conhecida pelo homem®, sua origem permanece
obscura. Existem poucos registros sobre o aparecimento da doenca, tornando
dificil uma abordagem mais precisa sobre o inicio desta enfermidade que
ainda permanece endémica atualmente.

Em 460 a.C. Hipocrates ao avaliar individuos que apresentavam
muitas manchas na pele, compativel com doencas hoje conhecidas por
prurido estival ou pitiriase simples ou vitiligo, denominou esta enfermidade
como sendo lepra*.

Evidéncias da literatura descrevem que um dos discipulos de
Confucio sofria de uma doenca parecida com a hanseniase virchowiana. Por
volta do ano 150 d.C. ja era bem conhecida na Grécia, de onde disseminou-se
lentamente para a Europa, cuja transmissao se deu por soldados,
comerciantes e colonizadores portadores provavelmente baciliferos. Ao
longo dos anos foi gradativamente desaparecendo da Europa, mas
mantinham-se os focos endémicos na Asia e na Africa, fato que contribuiu
para disseminacao da doenca para outros continentes, sendo introduzida no
Novo Mundo, a partir das conquistas espanholas e portuguesas. Emergiu o
periodo da colonizacdo e a América Latina tornou-se uma nova area
endémica mundial®.

No Brasil, os primeiros casos da doenca aparecem em 1600, cem

anos apos descobrimento, no Rio de Janeiro, com a chegada dos
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colonizadores portugueses. Com esse problema grave de saude, na época,
criou-se o primeiro leprosario®“. Portanto, sabe-se que o0s primeiros
documentos que atestam a existéncia de hanseniase no pais, datam do fim
do século XVII*.

A partir de 1920, o poder estatal adotou politicas visando a
segregacao das pessoas com hanseniase, o que estimulou o surgimento dos
grandes asilos-colonias. Acreditava-se que esta seria uma medida preventiva
com objetivo de eliminar a doenca nos proximos vinte anos. Neste periodo,
as pessoas eram obrigadas a deixar seus familiares e pertences pessoais e
submeterem a internacdo compulsoria em sanatorios. Assim, o Estado de Sao
Paulo adotou, no inicio da década de 30, o modelo isolacionista, também,
utilizado em outros paises endémicos. No entanto, médicos como, Emilio
Ribas, Osvaldo Cruz e Alfredo da Matta, indignados com essas atitudes
denunciaram o descaso no combate a endemia*"*.

Desta forma, o isolamento deixou marcas na vida dos reclusos,
pois estes perderam suas familias, seus empregos e até mesmo suas
identidades, foram obrigados a enfrentar uma vida de isolamento e solidao, e
buscarem maneiras de adaptacao.

Em 1935, fomentou-se um plano de acao mais abrangente, com
extensao da assisténcia aos familiares das pessoas em tratamento. Com a
criacdo, em 1941, do Servico Nacional de Lepra, concretizou-se o
levantamento epidemiologico em alguns dos seguintes estados brasileiros
municipios do Estado do Amazonas, Para, Rio de Janeiro, Minas Gerais, Mato
Grosso, Goiania, fornecendo informacoes atuais sobre a doenca®.

No VII Congresso Internacional de Leprologia, realizado no Rio
de Janeiro, em 1963, foram apresentados trabalhos, atestando os resultados
ineficazes da politica isolacionista e os bons resultados no tratamento
ambulatorial dos pacientes®.

Posteriormente, em 1970, o Servico Nacional da Lepra foi
substituido pela Divisao Nacional da Lepra. Nessa época, uma campanha
iniciada em Sao Paulo defendia a mudanca da nomenclatura lepra para

hanseniase, sendo atribuido ao uso daquele termo o importante estigma
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associado a doenca. Vale ressaltar que o Brasil teve a iniciativa pioneira de
substituir oficialmente o termo lepra por hanseniase*.

No entanto, enfatiza-se que apesar da mudanca ocorrida na
nomenclatura, o problema com relacdo as implicacoes ocasionadas pela
hanseniase e todo seu contexto historico e social estao longe de serem
resolvidos.

A partir da década de 80 o Brasil teve um marco significativo na
historia da hanseniase, investindo nas politicas de saude que buscavam
desativar os asilos, promovendo a integracdo dos doentes com as familias,
mantendo o tratamento ambulatorial. As internacdes, quando necessarias,
eram concretizadas em hospitais gerais e ap0s término do tratamento 0s
doentes recebiam alta, retornando para casa. Contudo, sabe-se que este
processo de desativacdao dos asilos contribuiu de certa forma, com as
dificuldades de readaptacao a vida familiar e social apos o periodo de
internacao. Tal fato implicou na permanéncia de muitos em asilos*.

Entre 1985 a 2000, os casos de hanseniase reduziram
drasticamente de 19 para 4,68 doentes para cada 10.000 habitantes. Assim,
desde 1985 o pais estruturou acoes voltadas para o problema e em 1999
assumiu o compromisso de eliminar a hanseniase até o ano de 2005, porém
esta meta nao foi alcancada®.

Atualmente, esforcos foram empreendidos para que se pudesse
atingir a meta de eliminacao da hanseniase até o final de 2010. Para tal,
todos 0s municipios teriam que atingir uma taxa de prevaléncia de menos de
1 doente por 10.000 habitantes’'.

Ainda dentro desta perspectiva de eliminacdo, foi publicado o
Plano de Combate a saude - 2006 a 2010, que busca aprimorar o sistema de
avaliacdo da endemia por municipio; implementar as acoes de deteccao e
tratamento nos municipios endémicos; implementar as acoes de vigilancia
nos municipios com prevaléncia de eliminacdo; reorganizar o sistema de
referéncia e contra-referéncia, local e regionalizado; prevenir e tratar
incapacidades fisicas detectadas nos doentes; implementar as acoes sociais e

educativas e reorganizar o sistema de informacoes®.
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Embora a prevaléncia de casos conhecidos venha sendo reduzida
por meio do tratamento e saida do registro ativo, a detec¢ao de casos novos
de hanseniase' permanece alta em muitos paises, inclusive no Brasil, cujo
coeficiente de deteccdo de casos novos, em 2007, foi de 21,08/100.000
habitantes e o de prevaléncia, 21,94/100.000 habitantes®.

Em sintese, salienta-se que a hanseniase é considerada um
problema de saude publica, principalmente no que se refere aos problemas
associados as incapacidades fisicas permanentes, alteracoes na vida social do
individuo relacionados a discriminacao e estigmas, e repercussoes
psicologicas. Evidéncias da OMS estimam que 2 a 3 milhdes de pessoas estao
permanentemente incapazes fisicamente em virtude da enfermidade®>.

Portanto, os centros de referéncia em hanseniase nos quais estao
instituidos os programas de controle da doenca, buscam interromper a
transmissao da doenca, quebrando a cadeia epidemioldgica, como também,
prevenir incapacidades fisicas, promovendo a cura e a reabilitacao fisica e
social do doente, condicOes estas importantes no que tange a melhoria da QV

dos acometidos®.

2.3.2 Hanseniase: A doenca

Doenca milenar, infectocontagiosa, cronica, transmitida por via
respiratoria e com alto potencial incapacitante, manifesta-se principalmente
por lesOes cutaneas com diminuicao de sensibilidade térmica, dolorosa e
tatil. O comprometimento dos nervos periféricos é a principal caracteristica
da doenca, potencializando as incapacidades fisicas que por sua vez podem,
inclusive, evoluir para deformidades, limitando o individuo de desempenhar
suas atividades laborais, conviver socialmente e desta forma trazendo-lhe

problemas psicologicos*.

! LASTORIA, Joel Carlos ; PUTINATTI, Maria Stella M A . Utilizacdo de busca ativa de hanseniase:
relato de uma experiéncia de abordagem na deteccdo de casos novos. Hansenologia Internationalis,
v. 29, p. 6-11, 2004.
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Portanto, as manifestacoes dermatoneurologicas sao resultantes
da acao do bacilo Mycobacterium leprae, descoberto pelo noruegués Gerard
Armauer Hansen, em 1874. Este bacilo tem a capacidade de infectar um
numero expressivo de pessoas, no entanto, poucas adoecem, pois o
organismo da maioria delas apresenta resisténcia ao mesmo, destruindo-o.
Observa-se que até mesmo em populacoes que vivem em situacoes de alta
prevaléncia da doenca, somente 10% das pessoas adoecem?*. Contudo, o
aparecimento da doenca na pessoa infectada pelo bacilo, e suas diferentes
manifestacoes clinicas dependem dentre outros fatores, da relacao
parasita/hospedeiro podendo ocorrer apés um longo periodo de incubacao,
de 2 a 7 anos***.

Excluida a hipotese de transmissao hereditaria da doenca, as
investigacoes cientificas passaram a ser concentradas nos aspectos relativos
ao agente patogénico e suas propriedades, tais como viruléncia, capacidade
de inducao de resposta imune e resposta ao tratamento’”®. O homem é
considerado o unico reservatorio natural do bacilo, mas ja foram relatados
animais selvagens naturalmente infectados®.

A incidéncia da doenca é maior nos homens do que nas
mulheres, sendo que existem outros fatores que predispoem a endemicidade,
como as condicoes socioecondmicas desfavoraveis, condicOes precarias de
vida e de saude, elevado numero de pessoas convivendo em um mesmo
ambiente e falta de acesso as informacoes e aos servicos de saude.

No mundo, a hanseniase é endémica na India, Brasil, Nepal,
Myanmar, Mocambique e Madagascar, tendo em média 600.000 casos®. No
Brasil a doenca apresenta distribuicao heterogénea variando de prevaléncias
inferiores a meta proposta pela OMS, como no Estado do Rio Grande do Sul e
Sao Paulo, a regides hiperendémicas, particularmente nas regioes Norte e
Nordeste® %,

No que tange a classificacao da doenca, sao instituidos critérios
do ponto de vista Clinico - aspectos das lesdes cutaneas, variando em
numero, extensao, definicio de margens e simetria de distribuicao;
Bacteriologico - presenca ou auséncia do M. leprae, e seus aspectos
morfologicos, variando de numerosos, integros e agrupados, formando
globias, a raros, fragmentados e ausentes; Imunologico - imunorreatividade a
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lepromina - reacao de Mitsuda, com leitura apos 21 a 28 dias, considerando
positiva a intradermorreacao, quando na presenca de papula > a 5 mm de
diametro; Histologico - aspectos histopatologicos das lesoes, variando de
granulomas bem definidos a infiltrado difuso linfo-histiocitario***.

As caracteristicas clinicas da doenca caracterizam-se por

acometimento dermatoneurologico, sendo classificada entre dois polos
estaveis (tuberculoide e virchowiano), com formas intermediarias instaveis.
Os pacientes sao classificados em dois grupos: os paucibacilares (PB) que
correspondem a formas clinicas que possuem imunidade celular preservada,
apresentam até cinco lesoes de pele, baciloscopia negativa e teste de Mitsuda
positivo; e os multibacilares (MB) que sdao as formas clinicas com imunidade
especifica ao bacilo reduzida ou ausente, mais de cinco lesdes de pele e
baciloscopia positiva. De acordo com essa classificacdo, operacionaliza-se o
tratamento com a poliquimioterapia (PQT)>*%,

A PQT com dapsona, rifampicina e clofazimina é o principal
tratamento para a hanseniase, ¢ instituida pelo MS e distribuida
gratuitamente no Brasil na rede publica de saude. Os esquemas sao
diferenciados para paucibacilares e multibacilares. Além do tratamento
medicamentoso deve-se levar em conta a supressao dos surtos reacionais,
prevencao de incapacidades fisicas, reabilitacdo fisica e psicossocial.
Salientando que todo o tratamento é feito em esquema ambulatorial, cuja
avaliacao é frequiente®®,

Para o diagnostico diferencial leva-se em consideracao as
manifestacoes dermatologicas, neurologicas, as doencas deformantes e
sistémicas nos periodos reacionais. As formas clinicas sao classificadas em
indeterminada, tuberculbdide, virchowiana, dimorfa, manifestacoes
neurologicas e doencas deformantes®.

Destaca-se, ainda, que durante a evolucao cronica e insidiosa da
doenca fenomenos inflamatorios agudos, as reacOes hansénicas, podem
ocorrer. Estas por sua vez, podem incidir em qualquer uma das formas
clinicas, exceto na hanseniase indeterminada, podendo ocorrer antes,
durante ou apos a instituicdo do tratamento especifico®. Os dois tipos de

reacoes hansénicas: Tipo 1 ou reacao reversa (RR) pode ocorrer em todas as
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formas clinicas e Tipo 2 ou eritema nodoso hansénico (ENH) refletem
processos inflamatorios e acontecem nos pacientes multibacilares®. Desta
forma, os episodios reacionais sao potencialmente responsaveis por perda
funcional de nervos periféricos e conseqiientemente podendo desencadear
incapacidades fisicas. Assim, faz-se necessario que o diagnostico da doenca
seja feito o mais precocemente, com manejo terapéutico adequado dos
eventos reacionais graves, recorrentes ou cronicos.

Sabe-se que a hanseniase, quando nao diagnosticada e tratada
adequadamente, pode evoluir para incapacidades e deformidades fisicas, as
quais levam a diminuicdao ou perda da capacidade laboral, limitacao da vida
social e problemas psicologicos®”. Assim, para determinar o grau de
incapacidade o profissional de satde deve realizar avaliacao neurologica dos
olhos, maos/pés sendo que os resultados desta avaliacao variam de O (zero) a
II (dois)*.

Desta forma, o paciente classificado como Grau 0 nao apresenta
comprometimento neural nos olhos, maos ou pés em decorréncia da
hanseniase; quando sua avaliacdo indica diminuicdo ou perda de
sensibilidade refere-se ao Grau I. Os pacientes Grau II sao aqueles que
apresentam incapacidades e deformidades nos olhos como lagoftalmo,
triquiase, opacidade corneana central, acuidade visual menor que 0, 1 ou nao
conta dedos a 6m de distancia; nas maos e/ou pés identifica-se lesoes
troficas e/ou lesoOes traumaticas, garras, reabsorcao 6ssea, maos e pés caidos,
contratura do tornozelo*.

Portanto, ¢ de fundamental importancia, a atuacao da equipe
multiprofissional na prevencao e controle da hanseniase, evitando-se com
isso o aumento da prevaléncia da doenca e a limitacdao fisica das pessoas
acometidas.

Apesar de ser uma doenca curavel, os portadores da doenca
reagem emocionalmente com tristeza, raiva, revolta, culpa, vergonha e
angustia, relacionados ao medo de enfrentar outras pessoas, ao futuro, as
transformacoes mutilantes, além do temor da soliddo, do abandono, dentre
outros, aspectos estes que podem interferir diretamente na QV destes

individuos®.




Justificativa



Justificativa 42

3 - Considerando-se que:

1. O Brasil é o primeiro pais das Américas e o segundo do mundo com maior

numero de casos de hanseniase®?;

2. Trata-se de uma enfermidade de evolucdo insidiosa e cronica, sujeita a

episodios de agudizacao’’

3. A morbidade associa-se aos estados reacionais e ao acometimento neural
que podem causar incapacidades fisicas e deformidades permanentes, o que
repercute diretamente nas esferas economica, familiar e social,

comprometendo significativamente a QV dos pacientes®;

4. A PQT constitui-se hoje como a principal estratégia para interromper a
cadeia de transmissao do M. leprae. No entanto, traz diversos efeitos
colaterais que podem interferir diretamente na QV dos pacientes®’;

5. Os quadros reacionais da doenca, mesmo ap0s o tratamento preconizado,
impedem muitas vezes o0s pacientes de desenvolverem suas atividades
laborais, afastando-os provisoria ou definitivamente do trabalho e com isso
estes se sentem incapazes e improdutivos;

6 - A avaliacao da QVRS tem sido uma pratica cada vez mais freqiiente nas
praticas de saude atual e mediante esta pode-se verificar a eficacia de

tratamentos do ponto de vista do paciente’™;

Pretende-se aprofundar os estudos sobre a QV das pessoas
acometidas pela hanseniase uma vez que os resultados desta investigacao
podem somar-se aqueles de eficacia terapéutica, podendo sugerir mudancas

na assisténcia a estes pacientes.
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4.1 Objetivo Geral

- Avaliar a qualidade de vida dos pacientes com hanseniase.

4.2 Objetivos Especificos

- Avaliar a qualidade de vida dos pacientes com hanseniase utilizando o
questionario genérico World Health Organization Quality of life Assessment
bref (WHOQOL-bref);

- Avaliar a qualidade de vida dos pacientes com hanseniase utilizando o

questionario especifico Dermatology Life Quality Index (DLQI);

- Comparar a qualidade de vida dos pacientes com hanseniase tratados e os

que estao em tratamento;

- Comparar a qualidade de vida dos pacientes com e sem reacoes hansénicas.
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Estudo transversal e descritivo com énfase na QV de pacientes

portadores de hanseniase tratados e em tratamento.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
da Faculdade de Medicina de Botucatu (FMB) em maio de 2008, of.180/08
(ANEXO 1), tendo autorizacao dos responsaveis pelos trés servicos
pesquisados (ANEXO 2).

5.1 - Casuistica e Locais da Pesquisa

5.1.1 - Casuistica

O tamanho amostral foi estimado de acordo com a férmula
seguinte: n=n’/ [1+( n°-1)/N], onde n°=Z,_____,2 .p.q/d? Desta forma, considerando
0os 118 pacientes em acompanhamento nos trés servicos, nos ultimos dois
anos, um erro alfa=0,05, um valor de p estimado 50%, resultou a amostra de
90 pacientes.

Foram entrevistados 90 pacientes que estavam em
acompanhamento nos trés servicos de referéncia em hanseniase da Diretoria
Regional de Saude (DRS) VI de Bauru/SP, sendo estes o Ambulatorio de
dermatologia e o Centro de Saude Escola (CSE), ambos da FMB da
Universidade Estadual Paulista (UNESP); e o Centro de Referéncia em
Moléstias Infecciosas (SAE/ADT/HD) situado na cidade de Bauru/SP.

5.1.2 - Locais da Pesquisa

O Ambulatorio de Dermatologia, iniciou o Programa de
Assisténcia ao Portador de Hanseniase na FMB em 1999 e até julho de 2009
atendeu em média 270 pacientes, sendo 25 casos novos por ano. Desenvolve
atividades de ensino e pesquisa em nivel de graduacao e pos-graduacao
(Residéncia meédica, mestrado e doutorado). Além de disponibilizar
convénios com outras universidades do Estado de Sao Paulo e do Brasil. Os

profissionais que fazem parte do programa sao dermatologistas, sanitarista,
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residentes de dermatologia, biologo, enfermeiro e auxiliar de enfermagem,

além de contar com o apoio de todos os servicos especializados da FMB.

O Centro de Saude Escola, unidade de atencao basica da FMB,
desenvolve o Programa desde 2003 sendo que até julho de 2009 atendeu em
torno de 90 pacientes, tendo em média 10 casos novos por ano. Conta com 0
apoio de equipe multiprofissional que visa assisténcia integral ao portador

de hanseniase e seus comunicantes.

O Centro de Referéncia em Moléstias Infecciosas
(SAE/ADT/HD) situado na cidade de Bauru/SP funciona desde 1940 e ao
longo dos anos passou por modificacOes estruturais e funcionais, sempre
amparadas pelas politicas publicas de saude. Até julho de 2009 foram
atendidos em média 350 pacientes, sendo que de 2008 a 2009, 26 pacientes
estavam em tratamento. Na unidade a equipe de saude conta com meédico,
enfermeiro, auxiliar de enfermagem, psicologo e assistente social, além de

terapeuta ocupacional.

Os trés servicos fazem parte da DRS VI e realizam as acoes do
Programa de Assisténcia ao Portador de Hanseniase, sendo incluidas nestas

aquelas de prevencao e minimizacao do estigma associado a doenca.

5.2 - Coleta de dados

A coleta de dados foi realizada no periodo de maio de 2008 a
julho de 2009, e 100% das entrevistas foram concretizadas pela
pesquisadora, durante as consultas periodicas previamente agendadas pela
equipe médica e de enfermagem, nos trés servicos de referéncia. Os 90
pacientes solicitaram que os instrumentos fossem administrados pela

entrevistadora.

Realizou-se um teste piloto, perfazendo um total de 10
entrevistas, objetivando desta forma adequar os itens de caracterizacao
sociodemografica e énfase na aplicacao dos dois questionarios de qualidade

de vida.
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Em atendimento a Resolucao 196/96 do Conselho Nacional de
Saude que trata da pesquisa envolvendo seres humanos, os sujeitos foram
orientados acerca dos objetivos da pesquisa, concordaram e assinaram o

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE 1).

Utilizou-se como instrumentos para a coleta dos dados trés
protocolos: a ficha de caracterizacdo da populacdao estudada (ANEXO 3), os
questionarios WHOQOL-bref (ANEXO 4) e DLQI (ANEXO 5).

Além dos instrumentos compostos por questoes fechadas,
elaborou-se a seguinte questao aberta: O que significa para o (a) sr (a) ter
qualidade de vida? Esta foi aplicada antes dos pacientes responderem as
perguntas dos questionarios WHOQOL-bref e DLQI, tendo assim o objetivo de
averiguar qual o entendimento do paciente hanseniano sobre Qualidade de
Vida. Nao foi necessario gravar as respostas, pois os depoimentos eram
curtos possibilitando, desta forma, escrevé-las no momento das entrevistas.
Todas as respostas, apos escritas, foram lidas e confirmadas pelos proprios

pacientes.

5.3 - Critérios de inclusdo

Foram incluidos pacientes com diagnostico confirmado de
hanseniase, com 18 anos ou mais de idade, tratados (até 2 anos de término
do tratamento e/ou diagnostico) ou em tratamento (com mais de um meés do
inicio do tratamento), em acompanhamento nos ambulatorios de referéncia
em hanseniase, nos ultimos dois anos (2007 a 2009) e que concordaram

participar do estudo.

E importante destacar que os pacientes foram incluidos e
avaliados seguindo os instrumentos de coleta de dados, inseridos em grupos,
nao sendo objetivo deste estudo a avaliacao individual dos pacientes de cada

centro de atendimento. Portanto, nao fez-se referéncia a avaliacao de servico.
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5.4 - Critérios de exclusdo

Pacientes menores de 18 anos de idade, aqueles com algum
déficit cognitivo ou neurologico que nao tinham condicoes de responder
adequadamente as questdoes, com mais de dois anos do término do

tratamento e 0s que nao concordaram participar do estudo.

Para tanto, foram entrevistados 98 pacientes, sendo que oito
destes foram excluidos devido as seguintes situacoes: (1) Alzheimer, (1)
déficit cognitivo (doenca mental), (1) crianca de 5 anos, (2) questionarios
foram excluidos devido a dificuldade dos pacientes na compreensao das

perguntas e (3) nao aceitaram participar do estudo

5.5 - Instrumentos de coleta de dados

5.5.1 - WHOQOL-bref

O WHOQOL-bref é a versao abreviada do WHOQOL 100,
composto de 26 questoes que envolvem aspectos diversos da vida cotidiana,
sendo duas questOes gerais de qualidade de vida e as 24 restantes
representam as facetas que compoOem o instrumento original. Abordam
quatro dominios: Fisico, Psicologico, RelacOes sociais e Meio ambiente?®.

Para a elaboracdo dos dados que constituiram a versao abreviada
foi necessario a execucao do teste de campo de 20 centros em 18 paises. O
critério de selecao das questoes foi tanto psicométrico como conceitual. No
que tange ao nivel conceitual o instrumento original foi preservado, cada
uma das 24 facetas deveria ser representada por uma questao. Enquanto que,

no nivel psicométrico selecionou-se a questao que mais altamente se
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correlacionasse ao escore total do WHOQOL-100, calculado pela média de
todas as facetas. Os itens foram selecionados e examinados criteriosamente
com 0 objetivo de estabelecer se representavam conceitualmente o dominio
proveniente das facetas®.

A composicao dos dominios fisico, psicologico, relacoes sociais e
meio ambiente, do WHOQOL-bref, foi adquirida mediante analise fatorial
confirmatoria.

O instrumento, na versao em portugués, apresentou
caracteristicas satisfatorias de consisténcia interna, validades discriminante,
de critério, concorrente e fidedignidade teste-reteste®.

Para cada aspecto da QV expresso no questionario WHOQOL-bref
0 sujeito pode apresentar sua resposta por meio de scores que variam de um
a cinco, sendo a codificacdo pior no escore um e a melhor, no cinco. Os
resultados dos dominios apresentam valores entre O e 100, sendo piores os
mais proximos de O e melhores, os mais proximos de 100. Os pontos mais
elevados indicam uma melhor percepcao da qualidade de vida. O tempo de
referéncia da percepcao dos diferentes itens ¢ de 2 semanas, ou seja,
questiona-se ao individuo como estava o seu padrao de qualidade de vida,

tendo em vista cada dominio do questionario, nas duas ultimas semanas®.

O esquema a seguir mostra os dominios do WHOQOL-bref e suas

correspondentes facetas.
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Dominios e facetas do WHOQOL-bref =

Dominio 1- Dominio Fisico

1. Dor e desconforto

2. Energia e fadiga

3. Sono e repouso

9. Mobilidade

10. Atividade da vida cotidiana

11. Dependéncia de medicacao ou de tratamento
12. Capacidade de trabalho

Dominio 2 - Dominio Psicologico

4. Sentimentos positivos

5. Pensar, aprender, memoria e concentracao
6. Auto-estima

7. Imagem corporal e aparéncia

8. Sentimentos negativos

24. Espiritualidade/religiao/crencas pessoais

Dominio 3 - Relacdes Sociais

13. Relacoes Pessoais
14. Suporte (Apoio) social
15. Atividade sexual

Dominio 4 - Meio Ambiente

16. Seguranca fisica e protecao

17. Ambiente no lar

18. Recursos financeiros

19. Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade
20. Oportunidade de adquirir novas informacoes e habilidades
21. Participacao em, e oportunidades de recreacao/lazer

22. Ambiente fisico: (poluicao/ruido/transito/clima)

23. Transporte
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5.5.2 - DLO] (BRA)

O Indice de Qualidade de Vida em Dermatologia é um
instrumento para avaliar QV em dermatologia, traduzido, adaptado e
validado, a partir do original Dermatology Life Quality Index - DLQI, criado
na Universidade de Wales, Cardiff, no Reino Unido. Um questionario
projetado para uso adulto, ou seja, pessoas acima de 16 anos, medindo o
quanto o problema de pele afetou a vida da pessoa no decorrer da ultima
semana’’.

O DLAQI é calculado por meio da soma do score de cada questao,

tendo pontuacao maxima de 30 e minima de 0.
Os scores sao interpretados como?®’:

0- 1 = sem comprometimento da qualidade de vida
2-5 = com comprometimento leve

6-10 = com comprometimento moderado

11-20 = com comprometimento grave (forte)

21-30 = com comprometimento muito grave (forte)

Para utilizar o DLQI, previamente foi solicitada a autorizacao

formal para os autores do instrumento” (ANEXO 6).

5.6 - Andlise Estatistica

Os dados obtidos, por meio da avaliacao dos dois questionarios,

foram processados pelo programa estatistico SPSS.

" PROFESSOR ANDREW Y FINLAY — Departament of Dermatology — Wales College of Medicine, Cardiff
University — Heath Park, CARDIFF CF 14 4XN — Wales, United Kingdom. Telephone: +44 (0) 29207 44721
Fax: +44 (0)29 20744312. E-mail: finlayay@cf.ac.uk.
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Realizou-se analise exploratéoria e os efeitos do grau de
incapacidade, de reacoes hansénicas e de estar ou nao em tratamento em
relacao a QV caracterizada pela utilizacao do DLQI foram estimados por meio
de testes de Mann Whitney para comparacao de duas amostras
independentes. Em seguida aplicou-se o teste de Shopiro-wilk para avaliacao
da distribuicao probabilistica dos scores do DLQI.

Para estimar o efeito de sexos, renda, estar aposentado, afastado,
ativo ou inativo, forma clinica, reacdo hansénica, tempo de diagnostico, grau
de incapacidade, presenca de outras morbidades além da hanseniase foi
utilizado o teste de Mann-Whitney ou Kruskal-Wallis para amostras
independentes.

A correlacao entre o tempo de tratamento e os scores obtidos
pelo WHOQOL-bref, em cada um de seus dominios, foi estimada pelo
coeficiente de correlacao de Spearman.

Todos os efeitos foram considerados estatisticamente

significativos se p < 0,05 (nivel de significancia de 5%).
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6 - Resultados

Durante 14 meses, de maio de 2008 a julho de 2009, os 90
pacientes que aceitaram participar do estudo e que preencheram todos
0s critérios de inclusao, responderam todos os instrumentos de coletas
de dados sendo a ficha de caracterizacao da populacdo estudada, os
questionarios WHOQOL-bref e DLQI, e a questao aberta “O que significa

para o (a) sy (a) ter qualidade de vida?”.

6.1 - Caracterizacdo da populacdo estudada

quanto aos dados sociodemogrdficos

Quanto as caracteristicas sociodemograficas dos pacientes
entrevistados, estes foram divididos em dois grupos, tratados e em
tratamento, e avaliadas as variaveis sexo, idade, nivel educacional,
estado civil, condicao profissional, renda familiar, filhos, conforme
apresentadas na Tabela 1, que por sua extensao encontra-se dividida

em duas paginas a seguir.
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Tabela 1. Distribuicdo das caracteristicas sociodemograficas dos
pacientes tratados e em tratamento para hanseniase, no periodo de
2008-20009.

Variaveis Tratado % Em % P
sociodemograficas (n=51) tratamento
(56,6%) (n=39)
(43,4%)
Sexo Masculino(%) 37 72,5 22 56,4 0,110%
Sexo Feminino(%) 14 27,5 17 43,6 0,310%
Idade
Minima 23 23
Maxima 80 72
Menores de 19 anos 0 0 0 0
20 a 39 anos 14 27,4 6 15,3
40 a 59 anos 23 45,1 30 77,0
60 a 79 anos 13 25,5 3 7,7
80 a 99 anos 1 2,0 0 0
Nivel educacional
Analfabeto(%) 4 7.8 2 5,1 0,653%?
1° Grau(%) 34 66,7 31 79,5
2° Grau(%) 11 21,6 5 12,8
Superior(%) 2 3,9 1 2,6
Estado civil
Solteiro(%) 6 11,8 4 10,3 0,840@
Casado ou vive 36 70,6 28 71,8
junto (%)
Divorciado(%o) 3 5,9 4 10,3
ViGvo(%) 6 11,8 3 7.7
Condicéao
profissional
Ativo(%) 23 45,1 20 51,3 0,356
Inativo(%)* 28 54,9 19 48,7 0,243
- Aposentado em 4 14,3 5 26,3 0,435?

decorréncia da
Hanseniase (%)*

- Aposentado por 15 53,6 9 47,4 0,665
tempo de servico

(%)*

- Afastado em 8 28,6 5 26,3 0,702?

decorréncia da

Hanseniase (%)*

- Desempregado 1 3,5 0 0 1,000%
(%)*

(1) Teste de qui-quadrado
(2) Teste exato de Fisher

Continuacao da Tabela 1 a seguir.
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Variaveis Tratado % Em % P
sociodemograficas (n=51) tratamento
(56,6%) (n=39)
(43,4%)

Ocupacéo ativos 23 20 0,354®
- Do Lar 4 17,5 5 25
- Pedreiro 3 13,1 1 5
- Lavrador 4 17,5 2 10
- Carpinteiro 1 4,3 1 5
- Motorista 2 8,7 1 5
- Mecanico 2 8,7 2 10
- Comerciante 1 4,3 1 5
- Operador de 2 8,7 2 10
maquina
- Servigos gerais 1 4,3 3 15
- Costureira 1 4,3 1 5
- Pescador 1 4,3 1 5
- Caseiro 1 4,3 0 0
Ocup. pacientes 12 10 0,117?
afast/aposent pela
Hanseniase
- Pedreiro 3 25 2 20
- Operador de 2 16,7 2 20
maquina
- Lavrador 2 16,7 2 20
- Costureira 1 8,3 1 10
- Servigos gerais 1 8,3 1 10
- Faxineira 2 16,7 1 10
- Motorista 1 8,3 1 10
Renda Familiar

Menos que 1 1 2,0 0 0,0 0,217%@
salario minimo

De 1 a 2 saléarios 45 88,2 31 79,5

De 3 a5 salarios 3 5,9 7 17,9

Mais que 5 2 3,9 1 2,6
salarios
Possui filhos (%) 44 86,3 37 94,9 0,290?

(1) Teste de qui-quadrado
(2) Teste exato de Fisher
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Verificou-se que dos 90 pacientes avaliados, 51 (56,6%) eram
tratados e 39 (43,4%) estavam em tratamento. Em relacao ao sexo, 37
(72,5%) dos pacientes tratados eram do sexo masculino, com idade
minima de 23 e maxima de 80 anos. No grupo de pacientes em
tratamento, 22 (56,4%) eram homens e tinham idade minima de 23 e
maxima de 72 anos. A maior parte dos pacientes apresentou idade entre
40-59 anos (53/90, 59%).

Quanto ao nivel educacional observou-se que tanto o0s
pacientes tratados como 0s que estavam em tratamento possuiam baixo
nivel de instrucao, destacando que em ambos 0s grupos a maioria tinha
até o 1° grau. Destaca-se que esta variavel equivale ao 1° grau completo
ou incompleto.

Com relacao ao estado civil, encontrou-se que tanto o0s
tratados quanto os em tratamento eram casados, 36 (70,6%) e 28 (71,8%)
respectivamente.

No que diz respeito a condicao profissional dos pacientes,
43 (47,8%) encontravam-se ativos e 47 (52,2%) inativos. Assim,
evidenciou-se que 28 (54,9%) dos tratados estavam inativos, contudo,
nao foi identificada significancia estatistica. Observou-se que a condicao
de inativo estava relacionada a aposentadoria do paciente e afastamento
em decorréncia da hanseniase, perfazendo um total de 12 tratados e 10
em tratamento. Mas a mesma proporcao foi encontrada no grupo de
pacientes aposentados por tempo de servico, o que reflete a auséncia de
significancia estatistica.

Ao analisar a variavel renda familiar identificou-se que 76

(84,4%) dos pacientes tinham renda de 1 a 2 salarios minimos.
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6.2 - Caracterizacdo dos pacientes quanto a

condicdo de sanude atual e outras morbidades

No que se refere a condiciao de saude dos pacientes, a
Tabela 2 mostra como estes classificavam sua propria satide na época

da entrevista, além de identificar que outra (s) morbidade (s) possuiam.

Tabela 2. Caracterizacdao dos pacientes tratados e em tratamento
quanto a condicao de saude atual e outras morbidades.

Tratado % Em % P

Condicéao de (n=51) tratamento
saude atual (n=39)

Muito ruim 5 9,8 4 10,3 0,195

Fraco 14 27,5 7 17,9

Nem ruim nem 3 59 8 20,5
boa

Boa 27 52,9 20 51,3

Muito boa 2 3,9 0 0,0
Possui outro 24 47,1 22 56,4 0,379
problemade
salde além da
hanseniase (%)
Diabetes (%) 19 37,5 7 18,2 0,197?@
Hipertenséo arterial 17 33,3 20 50,0 0,251%

(%0)

(1) Teste de qui-quadrado
(2) Teste exato de Fisher

No que concerne a condicao de saude atual, identificou-se
que a maioria dos pacientes, tanto tratados (27/90, 52,9%) quanto 0s
que estavam em tratamento (20/90, 51,3%) classificaram sua saude
como boa. Consideravel porcentagem dos pacientes, sendo 27,5% dos
tratados e 17,9% dos em tratamento, responderem que sua saude estava
fraca, contudo nao houve diferenca estatistica nesta comparacao.

Quando questionados se tinham outro (s) problema (s) de
saude além da hanseniase apontaram algumas doencas como atrite,
catarata, hipotireoidismo, depressao, tuberculose e hepatite, no entanto,

estas apareceram em menor freqiéncia. As morbidades que mais




Resultados

60

prevaleceram nos dois grupos foram o Diabetes mellitus (26/90, 55,7%)
e Hipertensao arterial (37/90, 83,3%). Desta forma, ao associar os dois
grupos em relacdo a ter diabetes ou hipertensao arterial, ndao houve

significancia estatistica.

6.3 - Caracterizacdo da populacdo estudada

quanto as condigoes especificas da hanseniase

Para caracterizar os pacientes quanto as caracteristicas
especificas da hanseniase utilizou-se as variaveis forma clinica, tempo
de diagnostico, grau de incapacidade e reacdo hansénica, conforme

mostra a Tabela 3.

Tabela 3. Distribuicao dos pacientes tratados e em tratamento nas
condicOes especificas da hanseniase: forma clinica, tempo de
diagnostico, grau de incapacidade e reacao hansénica.

Variaveis Tratado % Em % P
(n=51) tratamento
(n=39)
Forma Clinica 46 90,2 31 79,5 0,152
Multibacilar
Tempo de
diagnaostico
Menor que 1 2 3,9 28 71,8 <0,001?®
ano
De 1 a 2 anos 49 96,1 11 28,2
Grau de
incapacidade
0 39 76,5 35 89,7 0,218
1 10 19,6 4 10,3
2 2 3,9 0 0,0
Reacao
hansénica
Ausente 21 41,2 27 69,2 < 0,002
Tipo | 9 17,6 9 23,1
Tipo Il 16 31,4 3 7,7
Tipol el 5 9,8 0 0,0

(1) Teste de qui-quadrado
(2) Teste exato de Fisher
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Os resultados apontaram a forma clinica multibacilar como
a mais prevalente, sendo em 46 (90,2%) dos pacientes tratados e em 31
(79,5%) daqueles em tratamento. O tempo de diagnostico de 1 a 2 anos e
presenca de reacao hansénica foram estatisticamente significantes,
respectivamente p=0,001 e p=0,002. Com relacao ao grau de
incapacidade nao houve significancia estatistica entre os dois grupos.

A Tabela 4 mostra a comparacao entre sexos feminino e
masculino e as condicoes especificas da hanseniase como reacao
hansénica, forma clinica multibacilar e grau de incapacidade. Dos 90
pacientes entrevistados 59 (65,5%) eram do sexo masculino e
apresentavam caracteristicas como reacao hansénica e forma clinica
multibacilar em maior freqiéncia do que as mulheres. Desta forma,
observou-se que reacao hansénica (p=0,047) e forma clinica multibacilar
(p=0,026) foram estatisticamente significantes.

No que se refere ao grau de incapacidade fisica, nota-se que
mais de 80% dos pacientes de ambos 0s sexos nao apresentavam
alteracao fisica. Encontrou-se que dos 90 pacientes 14 (15,5%) tinham
grau de incapacidade 1 e somente dois (3,4%) dos pacientes tinham grau
2. Contudo, na avaliacao da historia clinica destes pacientes observou-se
que os mesmos foram transferidos para os servicos pesquisados ja com

sequelas e tratamentos irregulares.

Tabela 4. Comparacao entre sexos feminino e masculino em relacao as
condicoes especificas da hanseniase: reacao hansénica, forma clinica
multibacilar e grau de incapacidade.

Condicdes especificas da Sexo feminino  Sexo Masculino P
hanseniase (n=31) (n =59)
Reac&o hansénica (%) 32,3 (10) 54,2 (32) 0,047 ¥
Forma clinica Multibacilar (%) 74,2 (23) 91,5 (54) 0,026
Grau de incapacidade
0 (%) 83,6 (26) 81,4 (48) 0,893 @
1 (%) 16,1 (5) 15,3 (9)
2 (%) 0,0 (0) 3,4 (2)

(1)Teste de Qui-quadrado (2) Teste exato de Fisher
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6.4 - Significado de Qualidade de Vida

No que se refere a questao aberta do instrumento de
avaliacao de qualidade de vida: O que significa para o (a) sr (a) ter
qualidade de vida?, realizou-se uma sintese das palavras chaves
encontradas nas respostas referidas pelos 90 pacientes entrevistados,
conforme estdao expostas na Tabela 5. O significado mais freqiiente
tanto para os pacientes tratados (47,1%) quanto para os em tratamento

(53,8%) é o fato de terem saude.

Tabela 5. Distribuicao dos pacientes tratados e em tratamento quanto a
sintese das respostas destes sobre o significado de qualidade de vida.

Significado de ter Tratado Em tratamento P
gualidade de vida (n=51) (n=39)
Trabalho(%) 17,6 15,4 0,775%
Satde(%) 47,1 53,8 0,523%
Cura da 8,3 10,5 0,728?

hanseniase(%)

(1) Teste de qui-quadrado
(2) Teste exato de Fisher

Por esta analise, destaca-se apenas a aproximacao da
distribuicao das frequéncias dos significados atribuidos pelos pacientes

tratados e em tratamento.

6.5 - Avaliacdo da influéncia das varidveis

pesquisadas em relagcdo aos dominios do WHOQOL-bref

Na Tabela 6, observa-se que nao houve diferenca estatistica
significativa entre ter ou nao reacao hansénica em relacao aos scores

dos dominios do WHOQOL-bref. Nota-se ainda que, 0s pacientes
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tratados (30/51) tiveram mais reacdes do que aqueles em tratamento

(12/39).

Tabela 6. Associacdo entre reacao hansénica nos pacientes tratados e
em tratamento com os dominios do WHOQOL-bref.

Reacao Dominios Tratado (n=21)  Em tratamento p®
WHOQOL-bref (n=27)
Nao  Fisico 75,0(46,4 ; 82.1)  75,0(60,7 ; 82,1) 0,586
Psiquico 66,6(52,0 ; 75,0) 58,0(54,1 ; 70,8) 0,369
Social 58,3(50,0 ; 75,0)  58,3(58,3 ; 75,0) 0,941
Ambiental 53,1(50,0 : 67,1)  56,2(50,0 ; 59,3) 0,623
Geral 16,0(12,0 : 16,0)  14,0(12,0 ; 16,0) 0,193
Tratado (n=30)  Em tratamento p®
(n=12)
Sim  Fisico 41,0285 65,1) 44,6(25,0 ; 70,5) 0,845
Psiquico 54,1(41,6 ;66,6) 47,9(33,3;61,4) 0,363
Social 62,5(50,0 ; 75,0) 58,3(58,3 ; 70,8) 0,371
Ambiental 53,1(42,9:59,3) 50,0(47,6 ; 59,3) 0,878
Geral 13,0(8,0 :16,0)  12,0(8,5 ; 15,5) 0,549

(1) Teste de Mann-Whitney para amostras independentes. Resumo descritivo em mediana
e quartis.

Ao associar as formas clinicas paucibacilar e multibacilar

dos pacientes tratados e em tratamento com os dominios do WHOQOL-

bref encontrou-se que houve diferenca estatistica (p=0,031) no dominio

ambiental dos pacientes paucibacilares, conforme Tabela 7.

Tabela 7. Associacdao das formas clinicas dos pacientes tratados e em
tratamento com os dominios do WHOQOL-bref.

Forma

Dominios

Em tratamento

clinica

WHOQOL-bref

Tratado (n =5)

(n=8)

T
p()

Paucibacilar

Multibacilar

Fisico
Psiquico
Social
Ambiental
Geral

Fisico
Psiquico
Social
Ambiental
Geral

75,0(50,0 ; 76,7)
75,0(50,0 ; 79,1)
58,3(54,1; 87,5)
59,3(54,6 ; 65,6)
14,0(11,0; 15,0)
Tratado (n=46)

46,4(31,2 ; 75,0)
58,3(45,8 ; 67,7)
62,5(50,0 ;75,0)
53,1(43,7 ; 63,2)
14,0(10,0 ; 16,0)

75,0(75,1 ; 80,3)
56,2(51,0 ; 61,4)
70,8(58,3 ; 81,2)
53,1(47,6 ; 55,4)
12,0(12,0; 16,0)
Em tratamento
(n=31)
67,8(28,5; 78,5)
58,3(45,8 ; 70,8)
58,3(58,3 ; 75,0)
56,2(50,0 ; 65,6)
12,0(10,0 ; 16,0)

0,452
0,140
0,940
0,031
0,939
p(l)

0,351
0,925
0,462
0,449
0,439

(1) Teste de Mann-Whitney para amostras independentes. Resumo descritivo em mediana e

quartis.
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A comparacao entre a variavel sexo, feminino e masculino,

com oS

estatistica.

dominios

do WHOQOL-bref, nao apresentou diferenca

Quanto a renda familiar e os dominios do WHOQOL-bref,

nao houve diferenca estatistica, porém, constatou-se o predominio de

pacientes com renda de 1 a 2 salarios minimos conforme apresentado

na Tabela 8.

Tabela 8. Associacdo da renda familiar dos pacientes com hanseniase
com os dominios do WHOQOL-bref.

Dominios Menor que 1 Dela2s.m De 3 a5s.m. Mais que 5 p
WHOQOL- s. m (n=1) (n=76) (n=10) s.m. (n=3)
bref
Fisico 25,0 (25,0- 60,7 (32,1- 75,0 (56,2- 67,8 (35,7- 0,106
25,0) 75,0) 82,1) 82,1)
PSIiQUICO 58,3 (58,3- 58,3 (46,8- 56,2 (32,2- 58,3 (58,3- 0,566
58,3) 70,8) 69,7) 75,0)
SOCIAL 25,0 (25,0- 62,5 (58,3- 58,3 (47,9- 58,3 (50,0- 0,173
25,0) 75,0) 75,0) 58,3)
AMBIENTAL 21,8 (21,8- 53,1 (46,8- 60,9 (46,8- 68,7 (53,1- 0,203
21,8) 59,3) 71,8) 68,7)
GERAL 10,0 (10,0- 14,0 (12,0- 14,0 (10,0- 16,0 (12,0- 0,545
10,0) 16,0) 14,5) 16,0)

(*) Teste de kruskal-Wallis para amostras independentes. Resumo em mediana e quartis.
s.m: salario minimo

Com relacdo a condicao profissional 43 (47,8%) pacientes
encontravam-se ativos e 47 (52,2%) inativos. A associacao de pacientes
ativos e inativos com o0s dominios do WHOQOL-bref, mostrou-se
estatisticamente significante nos dominios fisicos (p=0,001) e psiquico

(p=0,000), conforme apresentado na Tabela 9.

Tabela 9. Associacao dos pacientes ativos e inativos com os dominios
do WHOQOL-bref.

Dominios Ativos (n=43) Inativos p®
WHOQOL-bref (n =47)
FISICO 75.0(42,8,83,9)  57,1(28.5; 75,0) 0,001
PSIQUICO 66,6(56,2; 77,0)  54,1(41,6; 64,5) 0,000
SOCIAL 75.0(58.3: 75,0)  58,3(50,0; 75.0) 0,052
AMBIENTAL 56,2(50,0; 62,5) 53,1(45,3; 60,9) 0,180
GERAL 14,0(12,0; 16,0) 12,0(10,0; 16,0) 0,150

(1) Teste de Mann-Whitney para amostras independentes. Resumo em mediana e quartis.
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No grupo de pacientes inativos, a condicao de aposentado
em decorréncia da hanseniase comparada com os dominios do
WHOQOL-bref, nao apresentou significancia estatistica.

A Tabela 10 revelou que ao comparar a condicao de
afastado pela hanseniase com os dominios do WHOQOL-bref, obteve-se
significancia estatistica nos dominios fisico (p=0,010) e psiquico
(p=0,024).

Tabela 10. Associacao da condicao de afastado pela hanseniase com os
dominios do WHOQOL-bref.

Dominios Afastado pela Hanseniase p®)
WHOQOL-bref N&o (n =77) Sim (n = 13)
01 02 Q3 01 Q2 o3

FISICO 35,71 67,86 78,57 21,43 42,86 60,71 0,010
PSIQUICO 50,00 58,33 70,83 35,42 50,00 58,33 0,024
SOCIAL 58,33 58,33 75,00 50,00 75,00 75,00 0,599
AMBIENTAL 46,88 53,13 62,50 46,88 53,13 60,94 0,704
GERAL 12,00 14,00 16,00 8,00 14,00 16,00 0,644

(*) Teste de Mann-Whitney para amostras independentes. Resumo em mediana e quartis.

Ao associar as formas clinicas paucibacilar e multibacilar
com os dominios do WHOQOL-bref identificou-se significancia
estatistica (p=0,042) na associacdao com o dominio fisico, conforme

descrito na Tabela 11.

Tabela 11. Associacao das formas clinicas da hanseniase com o0s
dominios do WHOQOL-bref.

Dominios Forma Clinica p®)
WHOQOL-bref  Paucibacilar (n=13)  Multibacilar (n = 77)
Q1 Q2 Q3 QL Q2 Q3

FISICO 62,5 75,0 76,7 30,3 60,7 75,0 0,042
PSIQUICO 45,8 58,3 68,7 52,0 58,3 72,9 0,530
SOCIAL 50,0 58,3 75,0 58,3 66,6 83,3 0,266
AMBIENTAL 46,8 53,1 64,0 51,5 53,1 59,3 0,849
GERAL 10,0 14,0 16,0 120 12,0 16,0 0,799

(*) Teste de Mann-Whitney para amostras independentes. Resumo em mediana e quartis.
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Os dados apontados na Tabela 12 descrevem a associacao
dos pacientes com ou sem reacao com os dominios do WHOQOL-bref,
nao sendo foco, desta analise, subdividi-los em tratados e em
tratamento. Assim, os resultados revelam que o fato dos pacientes
apresentarem reacao hansénica implicam em alteracdao da qualidade de
vida dos mesmos, sendo possivel observar significancia estatistica

importante nos dominios fisico (p=0,000) e psiquico (p=0,004).

Tabela 12. Associacao entre pacientes com ou sem reacao com 0s
dominios do WHOQOL-bref.

Dominios Reacdo Hansénica p”
WHOQOL-bref ~ Sem reacdo (n=48)  Com reacdo (n = 42)
Q1 Q2 Q3 Q1 Q2 Q3

FISICO 58,0 75,0 82,1 276 41,0 67,8 0,000
PSIQUICO 54,1 62,5 73,9 416 54,1 63,5 0,004
SOCIAL 52,0 58,3 75,0 56,2 58,3 75,0 0,626
AMBIENTAL 50,0 54,6 65,6 43,7 53,1 59,3 0,191
GERAL 12,0 14,0 16,0 8,00 12,0 16,0 0,061

(*) Teste de Mann-Whitney para amostras independentes. Resumo em mediana e quartis.

Ao associar o tempo de diagnostico com os dominios do
WHOQOL-bref encontrou-se significancia estatistica no dominio fisico,

sendo p=0,004 conforme mostra a Tabela 13.

Tabela 13. Associacao entre tempo de diagnostico de hanseniase com 0s
dominios do WHOQOL-bref.

Dominios Tempo de Diagnéstico de Hanseniase p”
WHOQOL-bref < 1lano (n = 30) De 1 a2 anos (n = 60)
Q1 Q2 Q3 Q1 Q2 Q3

FISICO 59,8 73,2 750 61,5 73,0 81,2 0,004
PSIQUICO 45,8 58,3 70,8 50,0 58,3 69,7 0,821
SOCIAL 58,3 58,3 75,0 58,3 75,0 75,0 0,221
AMBIENTAL 50,0 54,6 60,9 46,8 53,1 64,8 0,315
GERAL 12,0 14,0 16,0 10,0 14,0 16,0 0,987

(*) Teste de Mann-Whitney para amostras independentes. Resumo em mediana e quartis.
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A analise quanto ao grau de incapacidade e sua associacao
com os dominios do WHOQOL-bref nao mostrou diferenca estatistica
significante.

Quando se efetuou a correlacao de spearman entre tempo
de tratamento e os dominios do WHOQOL-bref nao foi identificada
correlacao estatisticamente significante, por outro lado alguns dominios
se correlacionaram positivamente entre si, conforme dados
apresentados na Tabela 14. De forma interessante, os dominios que
obtiveram correlacdo mais significativa foram o psiquico com o fisico e

este com o geral.

Tabela 14. Correlacao entre tempo de tratamento e os dominios do
WHOQOL-bref.

Correlacao Tempo FIS PSI SOC ENV GERAL
Spearman Trat®
Tempo Trat® R 1,000
P
FISICO R 0,114 1,000
P 0,470
PSIQUICO R 0,221 0,567* 1,000
P 0,160 0,000*
SOCIAL R 0,055 0,260 0,260 1,000
P 0,731 0,013 0,013
AMBIENTAL R 0,045 0,284 0,456 0,067 1,000
P 0,778 0,007 0,000 0,529
GERAL R 0,030 0,583* 0,455 0,371 0,265 1,000
P 0,850 0,000* 0,000 0,000 0,012

r = coeficiente de correlacéo (teste de Spearman).
r = -1 (correlacdo negativa) a 1 (correlacéo positiva).
* = p<0,05
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6.6 - Avaliacdo do Grau de Comprometimento
da Qualidade de Vida segundo o DLIT

Os scores obtidos na aplicacao do DLQI variaram de 1 a 29
pontos (média de 5 pontos), e a maioria dos pacientes (59%) apresentou
score na dimensao leve, 21% moderado, 9% sem nenhum
comprometimento, 7% comprometimento grave ou forte e 4% com
comprometimento muito grave ou extremamente forte da qualidade de

vida, conforme pode-se observar no Grafico 1.

Grafico 1. Distribuicao do indice de alteracdo da qualidade de vida dos
pacientes com hanseniase segundo o Dermatology Life Quality Index
(DLQI).
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O Grafico 2 mostra a avaliacao da qualidade de vida dos
pacientes com e sem reacao hansénica. Aqueles sem reacao
apresentavam comprometimento leve da QV. Por outro lado, os
pacientes com comprometimento moderado a forte foram os que
apresentavam reacoes. Desta forma, a associacao do fator com e sem
reacdo hansénica com os scores do DLQI foi estatisticamente

significante (p=0,041).

Grafico 2. Distribuicdo dos pacientes com e sem reacdo hansénica
segundo scores de avaliacao da qualidade de vida do Dermatology Life
Quality Index (DLQI).
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p = 0,041*

(*) Teste de Mann-Whitney para amostras independentes
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Pela analise comparativa das formas clinicas evidenciou-se
que 80% dos paucibacilares apresentavam comprometimento leve e os
multibacilares tinham a QV mais comprometida, com scores de
moderado a extremamente forte, conforme pode-se observar no Grafico
3. Destaca-se que a associacao entre as formas clinicas paucibacilares e
multibacilares com os scores do DLQI nao apresentou significancia
estatistica (p=0,085).

Grafico 3. Distribuicao dos pacientes paucibacilares e multibacilares
segundo scores de avaliacdo da qualidade de vida do Dermatology Life
Quality Index (DLQI).
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(*) Teste de Mann-Whitney para amostras independentes
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O Grafico 4 mostra a distribuicao dos pacientes com graus
de incapacidade 0 e 1 com os scores de avaliacao da QV do DLQL
Ressalta-se que nao foi inserido nesta analise os pacientes com grau de
incapacidade 2 devido o tamanho pequeno do n=2. Identificou-se que
0s pacientes com grau O apresentaram, discretamente, mais
comprometimento de leve a moderado do que os de grau 1. Por outro
lado, os de grau 1 tinham mais comprometimento forte (grave) e
extremamente forte (muito grave).

A associacao entre os graus de incapacidade 0 e 1 com o0s

scores do DLQI nao foi estatisticamente significante sendo p=0,764.

Grafico 4. Distribuicao dos pacientes com graus de incapacidade O e 1
segundo scores de avaliacao da qualidade de vida do Dermatology Life
Quality Index (DLQI).
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(*) Teste de Mann-Whitney para amostras independentes

Verificou-se ainda, que a associacao entre pacientes
tratados e em tratamento com os scores do DLQI nao apresentou

significancia estatistica, sendo o p=0,147.
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7 - Discussao

7.1 - Caracterizagdo sociodemogrdfica da

casuistica

A caracterizacao sociodemografica é fundamental para o
conhecimento do perfil dos pacientes com determinado tipo de
patologia, propicia o levantamento de alguns indicadores de saude e
consequentemente pode facilitar o planejamento da assisténcia a saude.
No caso do Brasil, pais este que possui desigualdades sociodemograficas
importantes, a identificacdio @ das  principais caracteristicas
epidemiologicas de determinadas patologias assim como o perfil dos
acometidos, fornece informacdes imprescindiveis, que podem somar-se
a todas as esferas de atuacdo em saude, sejam estas, a prevencao,

promocao e protecao da saude.

Neste estudo, identificou-se que a hanseniase acometeu
mais o sexo masculino comparado ao numero de mulheres com a
doenca, isso foi evidenciado tanto nos pacientes tratados como naqueles
em tratamento, totalizando 59 (65,5%) dos 90 pacientes. Esse achado
esta de acordo com outros estudos realizados™”. O predominio da
hanseniase nos homens esta relacionado a fatores biologicos,
economicos e diferencas de comportamento no ambito sociocultural
entre 0s sexos, a partir de entdo se pode inferir o maior risco de
exposicao e a maior deteccao de casos entre os individuos do sexo

masculino”.

Em contrapartida, os Estados do Rio Grande do Norte,
Sergipe e Paraiba no ano de 2002, detectaram o maior numero de casos
de hanseniase no sexo feminino, com 53,72%, 51,46% e 51,33%,
respectivamente’. Este dado nos remete ao fato de que as mulheres

procuram mais o0s servicos de saude em relacio aos homens,
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favorecendo assim, em alguns casos, o maior indice de deteccao de

casos da doenca no sexo feminino™.

A maior parte dos pacientes tinha idades compreendidas
idade entre 40-59 anos (53/90, 59%), ou seja, a faixa etaria
economicamente ativa, assim como evidenciado por Helene & Salum?™.
Assim considera-se um dado relevante, pois, encontram-se em idades
produtivas, tornando-os, com maior probabilidade de contatos com a
populacao, podendo contribuir para a disseminacao da hanseniase. Por
outro lado, o nao acometimento pela doenca de pessoas menores de 19
anos difere-se de outros estudos™” que encontraram pacientes desta
faixa etaria, sugerindo ainda o contato com portadores da doenca nos
primeiros anos de vida, principalmente em regioes que a transmissao

ocorre de forma mais intensa e sem controle.

Quanto ao nivel educacional, 65 (72,2%) dos pacientes
tinham até o primeiro grau, demonstrando a baixa escolaridade, fator
este que implica na disseminacao da doenca, pois, sabe-se que esta
compromete justamente populacoes menos favorecidas e com baixo
nivel de conhecimento a respeito de medidas importantes de prevencao
de doencas, agregado a outro agravante que é a condicao social precaria.
Estes fatores podem, de certa forma, dificultar a apreensao das
orientacoes sobre a prevencao da doenca e de complicacoes, tratamento
e cuidados continuos necessarios®. A este respeito, Simoes e Delello®,
observaram em estudo envolvendo 43 pacientes, que a maioria destes
tinha baixa escolaridade e nao tinha profissao definida, resultando em
renda familiar precaria, percebendo ainda que apresentava pouco ou
nenhum conhecimento sobre a doenca. Desta forma, pode-se inferir que
a educacao proporciona ao individuo maior compreensao do processo
saude-doenca, levando a busca do servico de saude e com isso

minimizando a disseminacao e cronificacdo de doencas.

Vale ressaltar a necessidade de maior investimento dos
servicos de saude na divulgacdao e orientacao sobre a hanseniase, para

que os individuos tenham a oportunidade de deteccao precoce,
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diminuindo, portanto, as possibilidades da instalacao de incapacidades

fisicas e outras complicacoes®.

Com relacao a condicao profissional dos pacientes, 43
(47,8%) encontravam-se ativos e 47 (52,2%) inativos. Entre os ativos,
observa-se que as principais funcdes executadas por estes estavam
relacionadas a tarefas que requerem consideravel esforco fisico, muitas
delas necessitando de esforco repetitivo como as profissoes de pedreiro,
lavrador, carpinteiro, mecanico, operador de maquinas, Servicos
domésticos e costureira. Por outro lado, os pacientes inativos, por
afastamentos e aposentadoria em decorréncia da hanseniase também
desenvolviam, anterior a essas condicoOes, atividades profissionais que
requeriam esforco fisico, tais como as mencionadas anteriormente,

profissoes estas diretamente associadas ao baixo grau de escolaridade.

Ainda nos dias atuais, é indiscutivel a relacdo da alta
prevaléncia da hanseniase nas camadas menos favorecidas, pois
observa-se que a populacdio com baixa escolaridade, condicoes
socioeconOmicas precarias, muitas vezes, encontra-se afastada da forca
de trabalho em decorréncia das limitacoes ocasionadas pela doenca. De
acordo com Silva et al® ao destacarem que “A cidadania, condicdo
inerente a todas as pessoas, também sofre alteracées a partir do
diagnostico. O sujeito no decorrer de um tratamento de saude de
responsabilidade do Estado deve ter seus direitos sociais garantidos, no
entanto, estes nem sempre sdo respeitados, principalmente nas relacoes

de trabalho estabelecidas pela sociedade”.

Os mesmos autores®® apontam que o neoliberalismo e a
globalizacdo tém grande repercussao no mundo do trabalho o que
contribui para sérias e profundas alteracOes que vém atingindo a
populacao de maneira geral, principalmente aqueles sem condicoes em
competir com mesma igualdade que os demais*. Para os pacientes com
hanseniase isso é realidade, pois, a propria doenca e as incapacidades

fisicas decorrentes das lesdes ocasionadas pelo acdao do bacilo,
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impossibilita-os, muitas vezes, de fazer uso de seu corpo principalmente

para o trabalho®.

Entretanto, o trabalho é sem duvida um dos fatores
preponderantes que interfere na QV dos pacientes acometidos pela
hanseniase. Tanto no que diz respeito a sua capacidade laboral
diminuida ou impedida, e até mesmo por tratar-se de um contingente da
populacao que nao tem outro recurso, senao a forca fisica, para obter
condicOoes de sobrevivéncia. Desta forma, recorrer a mudancas da
atividade profissional, a orientacao, organizacao e recolocacao no
mercado de trabalho sdo estratégicas que podem ajudar de forma

efetiva os pacientes com hanseniase.

Quanto a renda familiar per capita, 76 (84,4%) dos pacientes
tratados e em tratamento, recebiam de um a dois salarios minimos,
apenas um (1,1%) recebia menos que um salario minimo mensal. Por
outro lado, um estudo® que avaliou 37 pacientes com hanseniase
encontrou que 22 (59%) destes tinham renda familiar menor que um
salario minimo, estando abaixo da linha da pobreza segundo
parametros da Fundacao Sistema Estadual de Analise de Dados - SEADE.
Apenas dois pacientes, (5%), tinham renda familiar per capita maior que
dois salarios minimos. Outro estudo® analisou a distribuicao de casos
de hanseniase entre 16.623 adolescentes e escolares menores de 20
anos, diagnosticando nesta populacao 68 casos da doenca, a renda per
capita de 43 (63,2%) era de um a trés salarios minimos.

Destaca-se, que a renda familiar é um dos indicadores
socioecondmicos utilizados para identificar elaborar o Indice de
Desenvolvimento Humano (IDH). Segundo o Relatorio de
Desenvolvimento Humano (RDH) de 2010, o Brasil ocupa a 732 posicao
entre 169 paises no ranking mundial. De acordo com este relatorio, 8,5%
dos brasileiros sao pobres e "sofrem privacao" em saude, educacao e
renda®’.

Contudo, pode-se afirmar que ainda que a pobreza possa

estar intimamente relacionada a incidéncia da doenca, outros fatores
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podem interferir na adaptacao do ser humano a um agente nocivo.
Assim, o crescimento economico desordenado, a reducao de estoques de
capital, a rigidez politica, o isolamento geografico, a forte dependéncia
em relacdo a servicos e informacoes sao fatores que, total ou
parcialmente, podem, de certa forma, afetar a capacidade da populacao
de elaborar respostas adaptativas a deterioracao da saude®,.

Estes dados induzem a reflexao que a relacao da hanseniase
e baixa condicao de vida afirmam importante papel da satde coletiva
para o controle da endemia. Desta forma, explicita-se que as condicOes
socioeconomicas deficitarias da populacdio podem contribuir
diretamente para a endemicidade da doenca no Brasil, mesmo levando
em consideracdo os diversos avancos cientificos relacionados ao
controle da doenca. Vale salientar que esta situacao epidemiologica da
hanseniase, ainda permanece um tanto quanto estatica, interferindo
sobremaneira para a nao erradicacao da doenca. Uma vez que, O
processo de transmissao da doenca depende de outros fatores e nao

somente de acoes de controle realizadas pelos servicos de saude®*.

7.2 - Caracterizacdo dos pacientes quanto a

condicdo de sande atual e outras morbidades

Quando questionados sobre a condicao de saude, 47 (52,2%)
dos pacientas afirmaram ter uma boa saude, sendo que uma parcela
consideravel 21 (23,3%) disseram ter saude fraca.. Por estes dados, pode-
se destacar que a compreensao de como as pessoas encaram o bindmio
saude-doenca e como isso interfere na auto estima ¢ fundamental para
se desenvolver acdes que contribuam para o resgate da saude, ou a
melhoria da sua condicao de saude®.

Portanto, quando o paciente com hanseniase se considera

forte, com boa saude, ele tende a expor a sua tranqiilidade quanto a
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minimizacao do contagio da doenca apos tratado ou quando estao em
tratamento, o desaparecimento ou melhora das manchas que por sua
vez geram especulacoes da sociedade a respeito das mesmas, a reducao
das modificacOes corporais decorrentes da doenca e principalmente a
capacidade para trabalhar®. Ao se declararem numa condicao fraca de
sua saude, principalmente os tratados, referem-se possivelmente ao
momento pelo qual possam estar passando, com dores, reacoes
hansénicas e limitacOes, muitas vezes, fisicas.

Assim, destaca-se que todos estes fatores podem contribuir
para a condicao de bem-estar, levando o paciente a identificar-se em um
estado bom ou ruim de saude. Neste contexto, ressalta-se que a
hanseniase traz aos pacientes, em boa parte dos casos e em graus
variados, a necessidade de entender algumas perdas em sua vida. Estas
podem se apresentar no ambito fisico, como a perda da sensibilidade
motora (condicoes autonomicas); social, como perdas de referéncias
sociofamiliares, do trabalho, do potencial de socializacao; e
psicologicas, como perdas de condicoes emocionais que déem
estabilidade ao sujeito, sejam elas como o sentimento de seguranca,
potencial de enfrentamento emocional de condicdes adversas, ou um
autoconceito favoravel, por exemplo.

Além de serem portadores da hanseniase, referiram outras
morbidades, as doencas cronicas como Diabetes mellitus (DM) e
Hipertensao Arterial Sistémica (HAS), que também contribuem para
piora da QV

Corroborando com este resultado, um estudo transversal de
79 casos de pacientes com hanseniase, atendidos entre 2003 e 2004, no
ambulatorio de hanseniase da Faculdade de Medicina da Universidade
Sao Paulo, identificou que a HAS foi a co-morbidade mais freqiiente
entre os doentes, seguida por DM*.

Trata-se, portanto, de doencas cronicas que juntamente com
a hanseniase, podem contribuir para a instalacdo e a gravidade das
incapacidades fisicas, interferindo na vida social e econ6mica dos

pacientes, resultando no estigma e discriminacao dos mesmos.
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Dentre as incapacidades graves e socialmente relevantes,
estdo as ulceras cutaneas. Este complexo - hanseniase e outras co-
morbidades - deve ser caracterizado como necessidade de cuidados
prioritarios, uma vez que, sao doencas que afetam a biomecanica
desencadeando amiotrofias, fraquezas musculares e deformidades, e
reduzem a sensibilidade no paciente, o que reflete na diminuicao da
protecao fisiologica necessaria para a prevencao de inumeras lesoes
cutaneas®®. Outro o6rgao que pode ser afetado pela hanseniase sdo os
olhos, assim como ocorre na HAS, DM. Na hanseniase, especialmente,
pode ocasionar alteracOes visuais importantes que, muitas vezes,
associadas a outros fatores fisicos incapacitantes impossibilitam os
individuos acometidos de desenvolverem suas atividades laborais e
sociais assim como o autocuidado.

As manifestacOes oculares mais freqiientes em casos de
hanseniase sdo: hipoestesia corneana, madarose, lagoftamo, catarata,
uveite e opacidades corneanas®”. Contudo, apesar das complicacoes
oculares ocorrerem cerca de 5 a 10 anos apo6s o inicio da hanseniase,
cada vez mais sdao descritas manifestacOes oculares em pacientes recém-
diagnosticados®.

Desta forma, enfatiza-se que as complicacoes oculares da
hanseniase sdo responsaveis por alguns dos aspectos mais dramaticos
da doenca. A perda da visao somada ao deéficit da sensibilidade tatil,
dolorosa e térmica imp0Oe uma carga adicional ao paciente, pois além de
incapacita-lo, o isola, roubando-lhe a independéncia, a capacidade de

cuidar de si proprio e de se autossustentar®.




Discussdo

80

7.3 - Caracterizacdo da populacdo estudada

quanto as condigoes especificas da hanseniase

A grande maioria dos pacientes (77/90, 85,5%) era
multibacilar (MB). Resultados semelhantes foram encontrados por
pesquisadores® num estudo retrospectivo, que avaliou 183 prontuarios
de pacientes com hanseniase atendidos em um centro de saude de Sao
Luis, MA, no periodo de 2007 a 2008, e identificaram que 78% dos
pacientes eram multibacilares. Esse dado sugere que os diagnosticos
estdao sendo realizados tardiamente, sendo agravante para atingir a meta
de eliminacdao da doenca. Sobre esse dado também é possivel dizer que
os profissionais de saude, ainda, se encontram despreparados em
executar ou mesmo suspeitar de hanseniase.

Por estes achados, destaca-se que os casos MB sdao a
principal fonte de transmissdao da doenca, pois apresentam elevada
carga bacilar na derme e em mucosas, eliminam bacilos no meio
exterior, se nao diagnosticados e tratados adequadamente. Tais casos
adquirem maior importancia quando diagnosticados tardiamente, o que
¢ confirmado pela literatura™®. Os doentes MB apresentam maiores
danos neurais e elevado grau de incapacidade. Considerando esses
dados, e pelo conhecimento prévio da atuacao do bacilo no organismo
humano, pode-se inferir que ha uma forte relacio do maior
comprometimento na QV dos portadores de hanseniase multibacilar?®.

Neste estudo o tempo de diagnostico de um a dois anos foi
estatisticamente significante. Pontua-se que por razdes metodologicas
0s pacientes que tivessem mais de dois anos do término do
tratamento/diagnostico nao seriam incluidos no estudo. Assim, nesta
analise, foi esperado que a grande maioria dos pacientes tivesse de um a
dois anos de diagnostico da doenca.

Com relacado ao grau de incapacidade nao houve
significancia estatistica. Destaca-se que estes resultados identificam, de

certa forma, o bom desempenho das equipes de saude, das trés
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unidades pesquisadas, quanto a prevencao de incapacidades fisicas
visto que 74 (82,2%) dos entrevistados tinham grau zero de
incapacidade.

Assim, afirma-se que a prevencao de incapacidades nao
deva ser relegada a plano secundario, mas sim incluida no plano de
cuidados que se concentra no diagnostico precoce e tratamento
adequado'®.

O diagnostico precoce da doenca evitaria a maioria das
incapacidades, no entanto, na realidade nao € isso que acontece, pois
apresentam limitacoes que os impedem de executar suas atividades
cotidianas e sociais, atingindo consideravelmente o eixo psicologico,
fatores estes que contribuem para piora de suas condicoes de vida'®.

Outro fator que tem influéncia direta na QV dos pacientes
com hanseniase sdo as reacOoes hansénicas. Contudo, Silva e Griep'®
destacam que apesar de reconhecidas as implicacoes das reacdes
hansénicas na geracao de incapacidades e suas conseqiiéncias para a
QV, uma vez que, ocasionam dor, deformidades e abstencoes ao
trabalho, ainda sao escassos 0s estudos nacionais que contemplem a
interferéncia destas reacoes na QV dos individuos acometidos.

No estudo epidemiologico observacional, de Silva e Gripe'®,
cuja fonte de dados foi a analise de 667 prontuarios de portadores de
hanseniase, as autoras identificaram episodios de reacoes em 290
(43,5%) dos pacientes. Estas, ainda, chamam a atencao para a
necessidade de valorizacao das queixas, para identificar os quadros de
reacoes, assim como planejar o tratamento. Reforca-se a premissa de
que é grande o numero de pacientes que ap0s o término do tratamento
com a PQT, ainda, tem grandes chances de apresentar complicacoes
inerentes da doenca, portanto necessitando de cuidados especiais dos
profissionais das unidades de referéncia.

Assim, pontua-se que o cuidado com o paciente em
tratamento ou tratado, vislumbra atencao minuciosa do ponto de vista
multidimensional, englobando a conduta do profissional de satude que

se dispde a executa-lo, a perspicacia para entender este paciente de
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forma holistica e ndao puramente como mais um dado estatistico. O
acompanhamento dos pacientes mesmo ap0Os a alta por cura deveria ser
constante, mesmo que nao seja preconizado seguimento padronizado
pelo Programa de Controle da Hanseniase. Mediante esta dificuldade,
protocolos internos poderiam ser padronizados para a continuidade da
assisténcia a estes pacientes.

Por estes dados Brito'™, em 2004, estudando 310 pacientes
com hanseniase, observou que aqueles que sofriam com episodios
reacionais apos alta, apresentavam trés vezes mais possibilidades de
retratamento por suspeita de recidiva da hanseniase que o0 grupo
controle. Portanto, a possibilidade de recidiva em quadros reacionais é
possivel, sendo necessaria conduta criteriosa de cada caso.

A presenca de reacOes hansénicas foi mais freqiiente no
sexo masculino sendo estatisticamente significante. Resultados
semelhantes foram identificados em outros estudos no Brasil'*'*, Estes
dados podem ser justificados pela maior frequéncia de homens
multibacilares em relacao as mulheres, dado que também apontou
significancia estatistica.

Com relacao a forma multibacilar ser mais freqiiente no
sexo masculino, estudo transversal'® com 201 pacientes reacionais, com
objetivo de determinar fatores de risco para formas multibacilares, e
predisposicao a quadros reacionais graves, comprovou que individuos
do sexo masculino tinham chance 0,81 vezes maior de serem
multibacilares.

Os autores'” frisam a necessidade de acompanhamento
mais cuidadoso dos pacientes do sexo masculino, por apresentarem
maior propensao as formas mais graves de reacao.

No que tange ao grau de incapacidade nao se observou
significancia estatistica. Salienta-se, portanto, que dos 90 pacientes
entrevistados, apenas 16 (17,7%) tinham algum grau de incapacidade.
Por este resultado, pode-se afirmar que se trata de um dado muito
positivo, denotando a eficacia e efetividade da atuacao dos trés servicos

(UNESP e Bauru) no que se refere a prevencao, visto que muitos estudos
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apontam grande numero de pacientes com algum tipo de incapacidade
fisica. No estudo de Castro et al'®, dos 54 pacientes analisados 67,52%

tinham algum grau de incapacidade.

7.4 - Significado de Qualidade de Vida

O significado, para os pacientes, de Ter Qualidade de Vida
esta relacionado, principalmente, a ter saude e trabalho. Por estes dados
pode-se inferir que os termos saude e trabalho estdao diretamente
relacionados. Portanto, considera-se a saude e a doenca como processo
dinamico, estreitamente articulado com o desenvolvimento produtivo da
humanidade em determinado momento historico. Sendo assim, a forma
de insercao dos homens, mulheres e criancas nos espacos de trabalho
contribuem decisivamente para formas especificas de adoecer e
morrer'’.

A saude constitui-se um direito universal devendo estar a
disposicao de toda a populacao. No entanto, o que se vé é uma exclusao
deste direito a uma parcela significativa da populacdao. No artigo n°® 196
da Constituicao Federativa do Brasil (2004, p.50)'® ressalta-se que a
saude é direito de todos e dever do Estado. Este artigo garante mediante
politicas sociais e economicas a solucao de risco de doencas e de outros
agravos e acesso universal e igualitario as acoes e servicos para sua
promocao, protecao e recuperacao.

Nesta perspectiva, as politicas publicas de saude enquanto
conjunto de medidas governamentais dirigidas a qualidade de vida se
mostra como estratégia viavel e necessaria para a promocao de saude.

No que se refere ao contingente do trabalho, Souto'® aponta

que todo homem tem direito ao trabalho digno, a fim de realizar-se e
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garantir sua subsisténcia, assim como, daqueles por quem ¢
responsavel, mas, em contrapartida, o trabalhador s6 consegue realizar
suas atividades laborais se possuir condicOes fisicas, mentais e sociais
articuladas aos fatores intrinsecos do trabalho. Contudo, sabe-se que, na
maioria das vezes, 0s pacientes com hanseniase e que apresentam
reacoes freqiientes e ou incapacidades, possuem dificuldades para
concretizar a acao do trabalho.

A impossibilidade de trabalhar pode provocar diminuicao
da auto-estima dos individuos que passam a ser dependentes
financeiramente e precisam, na maioria das vezes, do auxilio de um
familiar, pessoa proxima ou auxilio-doenca. Desta forma, a
responsabilidade em manter a familia é transferida para outra pessoa
ou fonte. Esta desestruturacdo no campo laboral acaba interferindo na
QV dos individuos com hanseniase.

Salienta-se, portanto, que o fato da maioria dos pacientes
terem apontado que a qualidade de vida esta intimamente relacionada a
ter saude e trabalho, denota efetivamente a situacao pela qual estao
vivenciando: a alteracdo do seu processo de saude e a interferéncia

direta da hanseniase na esfera do trabalho.

7.5 - Avaliagdo da influéncia das varidveis

pesquisadas em relacdo aos dominios do WHOQOL-bref

Na associacdo das formas clinicas entre aqueles tratados e
em tratamento com os dominios do WHOQOL-bref identificou-se que os
paucibacilares tinham alteracoes no dominio ambiental. Destaca-se que
o dominio ambiental é composto pelas questdes que envolvem

seguranca fisica e protecdo; ambiente no lar; recursos financeiros;
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cuidados de saude e sociais (disponibilidade e qualidade); oportunidade
de adquirir novas informacdes e habilidades; participacao em, e
oportunidade de recreacao/lazer; o proprio ambiente fisico
(poluicao/ruido/transito/clima) e transporte. Todo este contingente
pode estar alterado no cotidiano do individuo que porventura necessita
de melhor articulacdo com o seu meio na possibilidade de adaptar-se e
enfrentar, de certa forma, a propria doenca bem como seu tratamento e
as alteracoes fisicas, psicologicas, emocionais e sociais advindas da
mesma.

Este resultado remete a reflexao da multidimensionalidade,
de que o ser humano ¢ indissociavel e que as relacoes com o
ambiente/meio sdo fundamentais para seu bem-estar assim como
outros dominios. Concorda-se com Miranzi et al''° que sugerem que QV
¢ uma nocao eminentemente humana, estando aproximada ao grau de
satisfacdio no ambiente familiar, relacionadas aos sentimentos
amorosos, convivio social e ambiental. Ha que se considerar neste
contexto, as variacoes que podem ocorrer em todos os dominios, assim
como as diferentes historias de vida de cada ser humano.

Na comparacao entre os sexos, feminino e masculino, com
0os dominios do WHOQOL-bref, nao houve diferenca estatistica.
Entretanto, vale enfatizar que no ambito da saude, as mulheres e os
homens apresentam diferencas significativas entre si nao s6 em termos
de necessidades especificas, mas, também, de acesso a protecao a
saude''.

Quanto a renda familiar ndo constatou-se significancia
estatistica ao associa-la com os dominios do WHOQOL-bref. Por outro
lado, a associacdo dos pacientes ativos e inativos com o WHOQOL
evidenciou resultados importantes e significantes no que tange aos
dominios fisico e psiquico.

Assim, pode-se afirmar que a realidade a qual se encontra
inserido a maioria destes pacientes, denota um perfil de sobrevivéncia
na dependéncia dos subempregos, estando na malha periférica da

producao capitalista, pulverizados em trabalhos precarios e
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desqualificados, o que pode favorecer maior acometimento da doenca e
de suas limitacOoes™. A esta premissa acrescenta-se que a problematica
da hanseniase nao se limita apenas ao numero de casos, como também
deva ser considerado seu alto potencial incapacitante/limitante, que
pode interferir no trabalho e na vida social, além de perdas econémicas
e traumas psicologicos pelos quais este individuo enfrenta™.

O fato de estarem afastados do trabalho, em decorréncia da
hanseniase, denota evidéncias de que o0s pacientes tém alteracoes
significativas nos dominios fisico e psiquico. Na abordagem do mesmo
tema, Duerksen''? expde que a restricao fisica é apenas um dos aspectos
da incapacidade e deficiéncia com que se defrontam os pacientes com
hanseniase; problemas emocionais, sociais e psicologicos sao também
muito importantes, e na maioria dos casos estdo associados com o
indice de afastamento destes dos seus respectivos empregos ou
atividades laborais.

O estudo de Rolim et al'® mostrou que a maioria dos
entrevistados sofreram transformacoes relacionadas ao trabalho,
principalmente tendo que parar de trabalhar em virtude do tratamento,
das incapacidades fisicas e do sofrimento emocional decorrente da
doenca. Os mesmos autores ao concluirem o estudo destacam que as
repercussoes psicossociais da hanseniase na vida dos pacientes
entrevistados estavam associadas a exclusao social, sentimento de
inutilidade. Essa constatacao esta intimamente atrelada ao fato de
estarem na condicao de inativo, acrescido a isso, vem de encontro, as
preocupacoes financeiras, sentimento de rejeicao, pois, muitos por
vergonha de seu aspecto fisico e preconceito percebido de amigos e
vizinhos, preferem o isolamento social, mecanismo este que de certa
forma os protege de certos dissabores, o que pode afetar diretamente na
auto estima.

A associacao das formas clinicas pau-multibacilares com os
dominios do WHOQOL-bref acusou significancia estatistica no dominio
fisico. Por este dado, pode-se afirmar que a maior concentracao de casos

entre multibacilares permite a analise da relacao entre alteracoes fisicas
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neste grupo de pacientes e as dimensdes avaliadas pelo instrumento de
qualidade de vida.

Outro fator importante e que merece destaque € a
interferéncia das reacoes hansénicas na QV, com alteracoes nos
dominios fisico e psiquico. Assim, mediante este resultado, vale elucidar
que as reacoes sao fenomenos imunologicos que estao relacionados aos
antigenos do M. Leprae. Desta forma os pacientes podem apresentar
comprometimento neural - as neurites, alteracao do estado geral com
surgimento de lesdes que podem se tornar exacerbadas - eritema
nodoso hansénico, com sensibilidade ao toque, acompanhadas de febre,
enfartamento ganglionar doloroso, dores articulares e insonia''.

Em estudo de caso'”’, com objetivo de elaborar diagnosticos
de enfermagem, foi possivel identificar as principais alteracoes que o
paciente pode sofrer como o risco de trauma na pele e mucosas, e
trauma neurologico, além disso, pode ser acompanhado de dor aguda e
percepcao sensorial tatil perturbada.

Com base neste estudo'*®, pode-se identificar sob o ponto de
vista de cuidados de enfermagem e de saude de um modo geral, as
principais alteracoes que podem ocorrer na vida do paciente com
hanseniase e que apresenta reacoes. Desta forma, elucida-se ainda mais
o pensamento de que a QV destes individuos é sem duvidas muito
comprometida, sofrendo influéncia de uma série de fatores sejam estes
fisicos, psiquicos, sociais, ambientais e espirituais. A partir de entao, ¢
importante enfatizar a necessidade do cuidado sistematizado realizado
por equipes de saude que saibam olhar para este paciente
holisticamente.

Neste contexto, acrescenta-se ainda, as implicacoes das
politicas publicas de saude para que nao vislumbrem somente os indices
de eliminacdao da hanseniase no Brasil, mas também que norteiem as
diretrizes para o preparo dos profissionais que vao cuidar deste
paciente durante e apos o tratamento com a PQT. Pois, é evidente que o
paciente em tratamento ou mesmo depois de tratado esta em risco de

reacoes, por este dado que é claro na literatura, o profissional ou a
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equipe multiprofissional devem estar atentos as possibilidades de
reacoes que poderdao contribuir para incapacidades, de forma que o
sujeito sofra o adoecimento psiquico e social, prejudicando ainda mais
sua QV. Soma-se a este leque de importancias no cuidado ao portador, a
reducao da taxa de abandono do tratamento, ampliacao do acesso ao
tratamento e melhoria da qualidade de atendimento.

Em sintese, observou-se na associacdao das variaveis
estudadas com os dominios do WHOQOL-bref, que os dominios mais
afetados nos pacientes com hanseniase foram o fisico e psiquico.
Corroborando com estes resultados, um estudo''® que analisou pacientes
com hanseniase e seus cuidadores, demonstrou os piores scores de QV
para pacientes nos dominios fisico e psiquico. No entanto, faz-se
necessario destacar o reduzido contingente de estudos envolvendo a
hanseniase e o instrumento de QV WHOQOL-bref.

7.6 - Avaliacdo do Grau de Comprometimento

da Qualidade de Vida segundo o DLO]

Do ponto de vista de avaliacao especifica de QV segundo o
DLQI, os scores variaram de um a 29 pontos com média de 5 pontos,
sendo que a maioria dos pacientes (59%) apresentou score na dimensao
leve e 21% moderado. Por outro lado, estudo realizado por Martins et al*
avaliou 40 pacientes com hanseniase e identificou scores de um a 25
pontos com média de 11 pontos, sendo que a maioria dos pacientes
(45%) apresentou score na dimensao grave (forte) e 45% de leve a
moderado. Outro estudo brasileiro'®, cujo objetivo foi avaliar o grau de
incapacidade fisica de 54 pacientes portadores de hanseniase
correlacionando-o ao comprometimento da QV, evidenciou scores de um
a 27 pontos, sem identificacao da média, e a maioria dos pacientes (31%)

apresentou comprometimento grave (forte) da QV.
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Por estes dados, pode-se inferir que os pacientes analisados
neste estudo, utilizando o instrumento DLQI, apresentaram menor
comprometimento da QV em comparacdo aos estudos anteriormente
citados.

No que se refere ao fato de terem ou nao reacao hanseénica,
observou-se que os pacientes com reacoes tiveram comprometimento de
moderado a forte, sendo um dado estatisticamente significante
(p=0,041). Mas pela analise de Martins et al*’ a presenca de reacao
hansénica correlacionou-se em todos os casos com algum grau de
comprometimento da QV, tendo 65% desses pacientes score na
dimensao do grave (forte) ou muito grave (extremamente forte) ao DLQI.

Quanto a forma clinica os pacientes multibacilares tiveram
a QV mais comprometida, com scores de moderado a extremamente
forte. Estes dados corroboram com os achados de Martins et al* que
identificaram que 100% dos pacientes multibacilares apresentaram
algum grau de prejuizo da QV, e a maioria deles (65%) obteve score na
condicao grave (forte) ou muito grave (extremamente forte).

O grau de incapacidade foi outro fator que interferiu na QV
dos pacientes entrevistados. Os resultados apontam que aqueles com
grau 1 tiveram mais comprometimento grave (forte) e muito grave
(extremamente forte) em relacdo aqueles com grau 0, contudo sem
significancia estatistica. No estudo de Castro et al'®®, os pacientes com
graus 1 e 2 apresentaram maior comprometimento da QV, ressaltando,
desta forma, a necessidade do diagnostico e tratamento precoces afim
de diminuir as seqiielas e incapacidades. Neste quesito cabe ressaltar a
importancia da equipe multiprofissional no cuidado destes pacientes e o
incentivo ao autocuidado, lembrando que este pormenor é de extrema
importancia ao portador, pois depende dele fundamentalmente a
conscientizacao ao promover o seu cuidado, evitando acidentes que
possam provocar consequéncias graves e comprometer seu fisico com
maiores sequelas.

Com base nas analises realizadas por meio do DLQI,

certificou-se prejuizos importantes na QV dos acometidos pela
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hanseniase. Estes prejuizos podem ser considerados principalmente por
estarem associados a algumas situacOes especificas da doenca como a
forma clinica multibacilar, reacao hansénica e grau de incapacidade
fisica. Assim, concorda-se com Castro et al'® que referem que o DLQI é
uma ferramenta Tutil para quantificar alguns dados subjetivos,
permitindo avaliacao além do plano clinico, o que pode repercutir de
forma positiva na relacao equipe de saude-paciente, propiciando
avaliacao mais profunda e nao somente uma analise clinica e diretiva.
Desta forma, é possivel que avancos na abordagem da pessoa atingida
pela hanseniase sejam alcancados.

A aplicacao deste instrumento tem sido difundida em varias
dermatoses como psoriase, dermatite atOpica, urticaria, acne, entre
outras'’, contudo, salienta-se que assim como o WHOQOL-bref, o DLQI
ainda foi pouco explorado no que se refere a avaliacdo dos pacientes

com hanseniase.
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8 - Conclusébes

v Reafirma-se a relacao direta da ocorréncia da hanseniase com
condicOes socioeconomicas desfavoraveis, evidenciadas pela renda
familiar per capita mensal de um a dois salarios minimos, baixa
escolaridade e precariedade das relacoes de trabalho, em concordancia
com o perfil descrito na literatura;
v A comparacao entre pacientes tratados e em tratamento permitiu-
nos identificar diferencas importantes no que se refere ao tempo de
diagnostico e presenca de reacao hanseénica;
4 Os pacientes do sexo masculino apresentaram maior freqiiéncia
de reacoes hansénicas e maior prevaléncia da forma clinica multibacilar
em comparacao ao sexo feminino;
v A avaliacao da QV do ponto de vista genérico - WHOQOL-bref -
mostrou que os pacientes com hanseniase tinham comprometimento
significativo dos dominios fisico e psiquico, confirmando mais uma vez
a interferéncia expressiva da hanseniase na vida do portador;
v Quanto a comparacao entre pacientes tratados e em tratamento,
nao obteve-se diferencas importantes na QV dos mesmos tanto na
avaliacao por meio do WHOQOL-bref quanto do DLQ];
v No entanto, as diferencas foram evidentes aplicando-se o
WHOQOL-bref na comparacao entre pacientes com hanseniase e: forma
clinica multibacilar, inativos, afastamento do trabalho em decorréncia
da hanseniase, tempo de diagnostico e presenca de reacoes hansénicas;
v A avaliacdo da QV do ponto de vista especifico - DLQI - mostrou,
assim como no WHOQOL-bref, que os pacientes com reacao hansénica e
os multibacilares apresentaram comprometimento importante da QV. A
analise por meio do DLQI também demonstrou que os pacientes com
grau I de incapacidade fisica tinham maior comprometimento da QV em
relacao aqueles de grau O. Este ultimo dado nao foi identificado no
WHOQOL-bref.

Considera-se necessaria a implementacao de intervencoes

que avaliem nao somente aspectos clinicos como também a Qualidade
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de Vida dos pacientes com hanseniase, ja que esta patologia tem
impacto importante no ambito fisico, psiquico e social dos individuos.
Conforme afirmado na literatura, as informacoes sobre QV podem ser
utilizadas para avaliar a eficacia de determinados tratamentos, agravos
a saude e impacto fisico e psicossocial, podendo contribuir para a

melhoria do atendimento prestado a estes pacientes.
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Anexo 1 )
Autorizacao do Comiteé de Etica em Pesquisa - UNESP
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Anexo 2

2.1 Autorizacao do responsavel pelo ambulatorio de
hanseniase da UNESP
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Anexo 2

2.2 Autorizacao do responsavel pelo ambulatorio de
hanseniase da UNESP - CENTRO DE SAUDE ESCOLA
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Anexo 2

2.3 Autorizacdo do Secretario Municipal de Saude de Bauru —
Centro de Referéncia em Moléstias Infecciosas (SAE/ADT/HD)
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Anexo 3

RG: ( ) Tratado ( ) Em tratamento
Paciente: N°: cidade:

FICHA DE CAR_ACTERIZACAO DA
POPULACAO ESTUDADA

GEMERO Masculino (1)
Feminino  (2)

IDADE (em anos completos)

DATA DE NASCIMENTO / /
d m a
NIVEL EDUCACIONAL Analfabeto (1)
| grau incompleto (2)
| grau completo (3)
[l grau incompleto (4)
Il grau completo (5)
[Il grau incompleto (6)
[l grau completo (7)

Pos-Graduacédo incompleto  (8)
Pos-Graduacédo completo (9)

ESTADO CIVIL Solteiro (a) (1)
Casado (a) (2)
Vivendo como casado (a) (3)
Separado (a) (4)
Viavo (a) (5)
PROFISSAO:

RENDA FAMILIAR: ( ) de 1 a2 salarios minimo
( )de 3 ab5salarios minimo
( )+ 5salarios minimo

FILHOS: ( ) SIM QUANTOS: ( )NAO

COMO ESTA A SUA SAUDE
muito ruim (1) fraca (2) nem ruim nem boa (3) boa(4) muito boa

(5)

FORMA DE ADMINISTRACAO DO QUESTIONARIO
Auto-administrado (1)
Assistido pelo entrevistador (2)

Administrado pelo entrevistador (3)
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PROBLEMA DE SAUDE ATUAL/CONDICAO PRESENTE (marcar
somente uma, que € a mais relevante para a presente busca de um

servico de saude)

Nenhum problema
Problema de coracéo
Presséo alta

Artrite ou reumatismo
Cancer

Enfisema ou bronquite
Diabetes

Catarata

Derrame

Osso quebrado ou fraturado
Problema nervoso cronico ou emocional

Problema crénico de pé (joanete, unha
encravada)

Hemorrdidas ou sangramento no anus
Doenca de Parkinson

Gravidez

Depresséo

Doenca de pele

Queimaduras

Problema de alcool ou drogas

Outros (especificar)...........

00

01

02

03

04

05

06

07

08

09

10

11

12

13

14

15

16

17

18

DIAGNOSTICO (CID-10) ( )PB ( ) MB
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TEMPO DE DIAGNOSTICO: ( )<1ANO ( )LA2ANOS ( )>2
ANOS

Inicio:

TEMPO DE TRATAMENTO: ( )<1ANO ( )1A2ANOS ( )>2
ANOS () REINICIANDO TRAT. DEVIDO INTERRUPCAO ( )
CONTROLE

N. TOTAL DE CARTELAS:

REGIME DE CUIDADOS DE SAUDE
Sem tratamento (1)
Ambulatorio (2)

Internacado (3)

REACAO: ( )SIM( )NAO - QUAL:

GRAU DE INCAPACIDADE: ( )O( )1( )2
OBS:

Antes de responder as questfes seguintes, gostaria de saber o que significa para o (a)
senhor (a) TER QUALIDADE DE VIDA?
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Anexo 4

WHOQOL-bref (World Health Organization Quality of Life)
VERSAO ABREVIADA

Instrucdes

Este questionario € sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de
vida, saude e outra areas de sua vida. Por favor, responda a todas as
guestdes. Se vocé ndo tem certeza sobre que resposta dar em uma questéao,
por favor, escolha entre as alternativas a que lhe parece mais apropriada. Esta,
muitas vezes, podera ser a sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiracdes, prazeres e preocupacoes.
Nés estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como
referéncia as duas Uultimas semanas. Por exemplo, nas duas ultimas
semanas, uma questao poderia ser:

Nada Muito Médio Muito Completamente
pouco

Vocé recebe dos
outros o apoio de 1 2 3 4 5
gue necessita?

Vocé dever circular o numero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe
dos outros o apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanto,
vocé deve circular o numero 4 se vocé recebeu “muito” apoio como abaixo

Nada Muito Médio Muito Completamente
pouco
Vocé recebe dos
outros 0 apoio de 1 2 3 @ 5
gue necessita?

Vocé deve circular o numero 1 se vocé nao recebeu “nada” de apoio.
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Por favor, leia cada questédo, veja o que vocé acha e circule no nimero que lhe parece
a melhor resposta.

Muito ruim | ruim Nem ruim | Boa | Muito
nem boa boa
1 | Como vocé avaliaria sua
gualidade de vida? 1 2 3 4 5
Muito Insatisfeito | Nem satisfeito satisf | Muito
insatisfeito Nem insatisfeito satisf.
2 | Quéo satisfeito (a) vocé
esta com a sua saude? 1 2 3 4 5

As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas
Ultimas duas semanas

Nada Muito pouco | Mais  ou | Bastante | Extrema
menos mente

3 | Em que medida vocé acha 1 2 3 4 5
gue sua dor (fisica)
impede vocé de fazer o
gue voceé precisa?

4 | O quanto vocé precisa de 1 2 3 4 5
algum tratamento médico
para levar sua vida diaria?

5 | O quanto vocé aproveita a 1 2 3 4 5
vida?

6 | Em que medida vocé acha 1 2 3 4 5
gue a sua vida tem
sentido?

7 | O quanto vocé consegue 1 2 3 4 5
se concentrar?

8 | Quéo seguro (a) vocé se 1 2 3 4 5
sente em sua vida diaria?

9 | Quéo saudavel é o seu 1 2 3 4 5
ambiente fisico (clima,
barulho, poluicao,
atrativos)?

As guestbBes seguintes perguntam sobre quao completamente vocé tem sentido ou é

capaz de fazer certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

Nada

Muito pouco

Médio

Muito

Completamente

10

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

1

2

3 4

5

11

Vocé é capaz de aceitar
sua aparéncia fisica?

12

Vocé tem dinheiro
suficiente para satisfazer
suas necessidades?

13

Quao disponiveis para
vocé estdo as informacdes
gue precisa no seu dia-a-
dia?
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14

Em que medida vocé tem
oportunidades de
atividades de lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre qudo bem ou satisfeito vocé se sentiu a
respeito de varios aspectos de sua vida nas Ultimas duas semanas.

Muito ruim Ruim

Nem ruim
nem bom

Bom

Muito bom

15

Quéo bem vocé é capaz
de se locomover?

1 2

3

5

Muito

insatisfeito

Insatisfeito

Nem
satisfeito
nem
insatisfeito

Satisfeito

Muito
satisfeito

16

Quao satisfeito (a)
VvOCcé estd som o seu
sono?

3

17

Quao satisfeito (a)
VOCé esta com sua
capacidade de
desempenhar as
atividades do seu
dia-a-dia?

18

Quéo satisfeito (a)
VvOoCcé esta com sua
capacidade para o
trabalho?

19

Quao satisfeito (a)
VOCé esta consigo
mesmo?

20

Quao satisfeito (a)
vocé estad com suas
relacdes pessoais
(amigos, parentes,
conhecidos,
colegas)?

21

Quao satisfeito (a)
vocé esta com sua
vida sexual?

22

Quéo satisfeito (a)
vocé esta com o
apoio que recebe de
seus amigos?

23

Quéo satisfeito (a)
vocé esta com as
condicdes do local
onde mora?

24

Quao satisfeito (a)
vocé esta com o seu
acesso aos Servicos
de saude?
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25 | Quéo satisfeito (a) 1 3 4 5
VOCé estd com o seu
meio de transporte?
As questdes seguintes referem-se com que freqiiéncia vocé sentiu ou experimentou
certas coisas nas Ultimas duas semanas.
Nunca Algumas | Frequentemente | Muito sempre
vezes frequente-
mente
26 | Com que frequéncia 1 2 3 4 5

vocé tem
sentimentos
negativos tais como
mau humor,
desespero,
ansiedade,
depresséo?

Alguém lhe ajudou a preencher este questionario?

Quanto tempo vocé levou para preencher este questionario?

Vocé tem algum comentéario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO
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Anexo 5

DERMATOLOGY LIFE QUALITY INDEX (DLQI)

INDICE DE QUALIDADE DE VIDA EM DERMATOLOGIA
No. Hospital:
Nome:
Endereco: Data:
Diagndstico: Escore DLQI:
O objetivo deste questionario é medir o quanto seu problema de pele
afetou sua vida NO DECORRER DA ULTIMA SEMANA. Marque com um

X a melhor resposta para cada pergunta.

1. Na ultima semana, quanto sua pele cocou, esteve sensivel, dolorida ou
ardida?

Muitissimo Muito Um pouco Nada

2. Na ultima semana, vocé ficou com vergonha ou se preocupou com sua
aparéncia por causa de sua pele?

Muitissimo Muito Um pouco Nada

3. Na ultima semana, quanto sua pele interferiu nas suas compras ou nas
suas atividades dentro e fora de casa?
Muitissimo Muito Um pouco Nada Nao

relevante

4. Na ultima semana, quanto sua pele influenciou na escolha das roupas que
VOCé vestiu?
Muitissimo Muito Um pouco Nada Nao

relevante
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5. Na ultima semana, quanto sua pele afetou as atividades sociais ou de

lazer?

Muitissimo Muito Um pouco Nada Nao

relevante

6. Na ultima semana, quanto sua pele atrapalhou a pratica de esportes?
Muitissimo Muito Um pouco Nada N&o

relevante

7. Na ultima semana, sua pele o impediu de trabalhar ou ir & escola?

Sim N&o N&o relevante

Caso sua resposta seja NAO, na Ultima semana quanto sua pele lhe causou
problemas no trabalho ou na escola?

Muito Um pouco Nada

8. Na ultima semana, quanto sua pele lhe causou problemas com seu
parceiro ou amigos mais proximos e parentes?
Muitissimo Muito Um pouco Nada N&o

relevante

9. Na ultima semana, quanto seu problema de pele Ihe causou dificuldades
sexuais?
Muitissimo Muito Um pouco Nada Nao

relevante

10.Na ultima semana, quanto o seu tratamento para a pele foi um problema
deixando sua casa desorganizada ou tomando muito o seu tempo?
Muitissimo Muito Um pouco Nada Nao

relevante

Pedimos a gentileza de verificar se todas as perguntas foram respondidas por

vocé. Muito obrigado.




Anexos 124

Anexo 6

Autorizacao para uso do DLQI
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Apéndice 1
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TITULO DO ESTUDO: Avaliacdo da Qualidade de Vida de pacientes tratados e em
tratamento para Hanseniase: Uso do Dermatology Life Quality Index e do Whoqol-bref.
A Hanseniase é uma doenca causada por um micrébio chamado bacilo de
Hansen, que ataca preferencialmente a pele e os nervos periféricos. Antigamente a
Hanseniase era conhecida como lepra.
O objetivo principal desta pesquisa € avaliar a qualidade de vida dos pacientes

com Hanseniase.

Para isto, gostaria de contar com a sua colaboragdo durante alguns minutos
para responder a dois questionarios. Serdo feitas varias perguntas sobre diferentes
aspectos de sua vida: sua saude fisica, sua vida emocional, sua relagdo com amigos e
familiares, seu meio-ambiente, além também de algumas perguntas sobre o seu

problema de pele.

O (a) senhor (a) tem a liberdade de fazer as perguntas que julgar necessarias
durante todo o processo da pesquisa, com a garantia de que serdo fornecidos os
esclarecimentos solicitados. O (a) senhor (a) pode, a qualguer momento, se recusar
ou se retirar da pesquisa sem qualquer forma de prejuizo. Fica também assegurado
gue a sua identidade sera mantida como informacao confidencial. Qualquer publicacao
dos dados néo o (a) identificara.

Eu, , fui

informado (a) em detalhes sobre o estudo acima referido e compreendi seus objetivos.

Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas as minhas duvidas foram respondidas
a contento. Este formulario estd sendo assinado voluntariamente por mim, o que indica

meu consentimento para participar deste estudo.

Botucatu / / Assinatura do paciente

Assinatura do pesquisador®

®Bjanca Sakamoto Ribeiro Paiva

Rua Antonio Nunes da Silva Sobrinho, 180 — Jardim Paraiso Il — Botucatu/SP
CEP: 18610-170

Telefone: 3814-3640 / 3811 — 6167 Celular: 14-91412644

e-mail: bsrpaiva@fmb.unesp.br
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