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RESUMO

Objetivo: analisar a qualidade de vida dos individuos com hanseniase em tratamento na rede de
Atencdo Bésica e Especializada de sauide e realizar uma comparacio de acordo com as condigoes
clinicas dos pacientes. Método: estudo transversal, de carater analitico, realizado na Atengdo
Basica e Especializada de satide em Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil. A amostra foi coletada entre os
meses de janeiro e marco de 2017, sendo composta por 96 individuos em tratamento para doenca,
na faixa etdria acima de 18 anos de idade. As informagdes foram coletadas a partir de um formuldrio
semiestruturado contendo variaveis sociodemograficas e clinicas e o instrumento validado World
Health Organization Quality of life Assessment bref. Os dados foram analisados com base nas técnicas
de analise descritiva, tendo sido aplicados os testes de Normalidade (Kolmogorov-Smirnov),
Levene, t paramétrico e ANOVA (teste post hoc tukey). Resultados: o escore geral para qualidade de
vida entre os 96 participantes da pesquisa se manteve intermedidrio (X =57,04) sendo o dominio
fisico mais afetado negativamente (X =54,09). As questdes contidas nos dominios “Recreacéo e
lazer” (x =31,41), “Sentimentos negativos” (X =35,16), “Recursos Financeiros” (X =35,68) e “Dor
e desconforto” (X =35,68) apresentaram menor escore médio. Pacientes com condi¢des clinicas
“osteoporose e artrose” (p = 0,011) e “neurite atual” (p = 0,001) obtiveram qualidade de vida em
nivel intermedidrio. Conclusao: evidenciou-se que pessoas com hansenfase tém qualidade de
vida em nivel intermedidrio, principalmente quando associada a neurite e a comorbidades, o
que ressalva a necessidade de acompanhamento continuo dos participantes da pesquisa.

Palavras-chave: Hanseniase; Qualidade de vida; Enfermagem; Neurite; Osteoporose;
Osteoartrite.

ABSTRACT

Objective: to analyze the quality of life of individuals with leprosy undergoing treatment in the Basic
and Specialized Health Care network and to perform a comparison according to the clinical conditions
of the patients. Method: cross-sectional, analytical study carried out in Primary and Specialized
Health Care in Jodo Pessoa, Paraiba, Brazil. The sample was collected between January and
March 2017, consisting of 96 individuals undergoing treatment for the disease, aged over 18 years.
Information was collected using a semi-structured form containing sociodemographic and clinical
variables and the validated instrument World Health Organization Quality of life Assessment bref. Data
were analyzed based on descriptive analysis techniques, using the Normality (Kolmogorov-Smirnov),
Levene, parametric t and ANOVA (post hoc Tukey test) tests. Results: the overall score for quality of
life among the 96 research subjects remained intermediate (x =57.04), with the Physical domain being
most negatively affected (x =54.09). The questions contained in the domains “recreation and leisure”
(x =31.41), “negative feelings” (x =35.16), “Financial Resources” (X =35.68) and “Pain and distress”
(x = 35.68) had a lower mean score. Patients with clinical conditions “osteoporosis and arthrosis”
(p = 0.011) and “current neuritis” (p = 0.001) had an intermediate quality of life. Conclusion: it was
shown that people with leprosy have an intermediate quality of life, especially when associated with
neuritis and comorbidities, which highlights the need for continuous monitoring of research subjects.

Keywords: Leprosy; Quality of Life; Nursing; Neuritis; Osteoporosis; Osteoarthritis.

RESUMEN

Objetivo: analizar la calidad de vida de los individuos con lepra en tratamiento en la red de Atencién
Primariay Especializada y su comparacién seguin las condiciones clinicas de los pacientes. Método:
estudio transversal, de cardcter analitico, realizado en la Asistencia Sanitaria Bdsica y Especializada
de Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil. La muestra se recogié entre enero y marzo de 2017, formada por
96 individuos en tratamiento por la enfermedad, mayores de 18 afios. La informacién se recogio
mediante un formulario semiestructurado que contenia variables sociodemogrdficas y clinicas, y
el instrumento validado World Health Organization Quality of life Assessment bref. Los datos se
analizaron a partir de las técnicas de andlisis descriptivo y se aplicaron las pruebas de normalidad
(Kolmogorov-Smirnov), Levene, t paramétrica y ANOVA (prueba de tukey post hoc). Resultados: la
puntuacién global de la calidad de vida entre los 96 participantes en la investigacion se mantuvo en
un nivel intermedio (X =57,04) y el dominio fisico fue el mds afectado negativamente (X =54,09).
En cuanto a las preguntas contenidas en los dominios, "Recreacion y ocio" (X =31,41), "Sentimientos
negativos" (X =35,16), "Recursos econdmicos" (x =35,68) y "Dolor y malestar" (x =35,68) mostraron
puntuaciones medias mds bajas. Los pacientes con condiciones clinicas de "osteoporosis y artrosis"
(p = 0,011) y "neuritis actual" (p = 0,001) obtuvieron una calidad de vida de nivel intermedio.
Conclusidn: se evidencid que las personas con lepra tienen un nivel intermedio de calidad de vida,
especialmente cuando se asocia a neuritis y comorbilidades, lo que pone de manifiesto la necesidad
de un seguimiento continuo de los participantes en la investigacion.

Palabras clave: Lepra; Calidad de Vida; Enfermeria; Neuritis; Osteoporosis; Osteoartritis.
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Qualidade de vida e condicao clinica de individuos com hanseniase

A hanseniase consiste numa patologia infectocon-
tagiosa de processo crénico e com forte poder inca-
pacitante, fazendo parte do grupo das dez Doengas
Tropicais Negligenciadas (DTN’s). Apesar dos esforcos
mundiais tracados por meio de metas globais e estraté-
gias especificas, os indicadores da doenca ainda apon-
tam um caminho de perpetuagédo de morbidade. Nesse
interim, a mais recente estratégia global de enfrenta-
mento & hanseniase modifica seu escopo: antes era con-
centrada na sua eliminacdo como problema de saide
publica; agora, passa a focar na interrupcdo da trans-
missdo e na obtencdo de zero casos autdctones.!

Epidemiologicamente, o perfil da epidemia tem sido
modificado - embora lentamente. No ano de 2019, foram
diagnosticados o total de 202.256 novos casos da doenca
em 118 paises (26 casos por milhéo de habitantes). Des-
ses, 96% foram relatados pelos 23 paises prioritarios glo-
bais, sendo que 79% foi na India, no Brasil e na Indo-
nésia. Sessenta e seis paises relataram menos de 100
casos. Sobre os casos com Grau de Incapacidade 2 (IG2),
detectados ja no momento do diagnéstico, foram 10.816,
os quais sdo majoritariamente distribuidos no Sudeste
Asidtico, na Africa e na Américas (respectivamente).!

Tratando-se especificamente do Brasil, nos tulti-
mos cinco anos foram reportados 137.385 casos novos
de hanseniase. Em 2020, foram 17.979 casos novos,
dos quais 1.504 com IG2. A deteccdo de casos com
Grau de Incapacidade 2 evidencia o diagndstico tar-
dio, devido ao maior comprometimento fisico oca-
sionado pela hanseniase. Nesse sentido, o indicador
acompanha a tendéncia da detec¢éo geral de casos.?

Levando em consideracdo o indicador Disability-
-adjusted life years (DALYs) - que representa 0s anos
de vida saudével perdidos, seja pela mortalidade da
doenca ou pelo potencial para gerar deficiéncia -, em
2016, no Brasil, as taxas mais altas do DALYSs se concen-
travam em individuos de faixas etdrias mais avangadas
quando acometidos por doengas tropicais negligencia-
das, incluindo a hanseniase. Devido & imunossenescén-
cia, € necessdrio priorizar o cuidado longitudinal desses
individuos, no qual se espera uma relacéo terapéutica
que envolva a responsabilidade por parte do profissio-
nal de satde e a confianca por parte do usuario.®

O poder epidemioldgico da hanseniase atinge
patamares sociais ainda mais relevantes quando se
entende seu poder incapacitante. Fisiologicamente,
estd atrelado a capacidade de o bacilo acometer as
células de Schwann paulatinamente, acarretando
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processos inflamatérios e/ou respostas imunoldgicas
que, por sua vez, agravam o quadro e repercutem dire-
tamente na capacidade dos individuos acometidos res-
ponderem a estimulos nervosos, motores, sensoriais
e/ou autéonomos. O ciclo patoldgico da hanseniase
envolve lesdes primarias e secundarias que variam
em suas gravidades e geram deformidades e incapa-
cidades, especialmente na face, nas méaos e nos pés.*

Isto posto, sugere-se (na auséncia de dados verificaveis)
que 3 a 4 milhdes de pessoas vivam com incapacidades
fisicas visiveis devido a hanseniase, dado isoladamente
suficiente para suscitar pesquisas na temdtica.! Contudo,
agregando potencial, hd uma associacdo das peculia-
ridades da doenca com o qudo é afetada a maneira de
percebé-la na condicéo fisica, emocional, social, cultu-
ral, entre outros aspectos que reverberam na qualidade
de vida desses individuos.

Em abordagens sobre Qualidade de Vida (QV), é
necessdrio ter atencdo a multiplicidade de questdes que
envolvem esse universo. Nao hd consenso conceitual de
QV relacionada a saude. Os instrumentos de mensura-
¢do de QV permitem, a partir da percepcao individual,
trazer informacoes inerentes ao bem-estar fisico, as
relacoes com familia e amigos, as condicoes financei-
ras que norteiam questdes referentes a moradia, lazer,
transporte, oportunidades de adquirir novas informa-
¢Oes e habilidades, ao acesso aos servicos de saude, a
educacdo, a espiritualidade, as crencas pessoais, ao
bem-estar e a satisfagdo com a vida.>”

Por QV, adota-se, neste estudo, a conceituagio do
grupo WHOQOL, em que ela é entendida como “a percep-
¢do do individuo de sua posicdo na vida, no contexto de sua
cultura e no sistema de valores em que vive e em relacdo
a suas expectativas, seus padrdes e suas preocupacdes”.®

Consubstanciando tamanha importancia da hanse-
niase no contexto social, econdmico, politico e da satde,
tem-se o trabalho desempenhado pelos profissionais do
Sistema Unico de Saude (SUS), os quais desenvolvem
trabalho de assisténcia repleto de arestas, seja na Aten-
¢do Basica, porta de entrada para toda rede de atencéo
a saude, seja na atencéo especializada, referenciada e
contrarreferenciando o cuidado que deve ser integral e
por memorizar a percepcdo de cada individuo sobre seu
processo de adoecimento, cura e/ou adaptagdo a nova
condicdo de vida.?

A relacdo entre a hanseniase e a qualidade de
vida tem sido alvo de estudos que reconhecem essa
doenga como causa de um sofrimento que ultrapassa
a dor e o mal-estar estritamente vinculado ao prejuizo
fisico, tendo grande impacto social e psicoldgico.!%!
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No entanto, as diferencas regionais do Brasil corro-
boram para o ensejo de pesquisas que apontem como
as varidveis sociodemogréficas e clinicas podem aju-
dar a compreender os determinantes sociais na saude
dessa populacéo.

Diante o exposto, apenas tratar a doencga hanseniase
ndo é suficiente: é necessdrio considerar as necessidades
relacionadas a QV dos individuos, tendo em vista que
as incapacidades fisicas, as deformidades e o estigma
relacionado a doenca restringem as atividades laborais
e sociais, potencializam o desequilibrio do estado de
completo bem-estar fisico, mental e social dos acome-
tidos pela doenca, comprometendo a QV.!? Portanto, o
objetivo desde estudo € analisar a qualidade de vida dos
individuos com hanseniase em tratamento na rede de
Atencéo Basica e Especializada de satide e sua compara-
¢do de acordo com as condicoes clinicas dos pacientes.

Trata-se de estudo transversal, de carater analitico,
realizado nos meses de janeiro a marcgo de 2017, na Aten-
cdo Bésica (em 19 Unidades Satide da Familia distribui-
das em 5 distritos sanitarios) e Especializada de satde
(Ambulatério dermatolégico de hanseniase do Hospi-
tal de Doencas Infectocontagiosas Doutor Clementino
Fraga Filho) na cidade de Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil.
No intuito de garantir a apresentacdo de alta qualidade
do presente estudo, foram utilizadas as diretrizes da
Declaracéo de fortalecimento do Relatério de Estudos
Observacionais em Epidemiologia (STROBE)."

Para compor a amostra, foram adotados os seguin-
tes critérios de inclusdo: individuos maiores de 18 anos
de idade que estivessem em tratamento poliquimiote-
rapico para hanseniase e que possuissem cognicéo pre-
servada. A faixa etdria adotada se deu pelo fato de o
atendimento exclusivo de adultos no servico hospitalar
ocorrer no turno que os pesquisadores tinham dispo-
nivel para a realizagéo a pesquisa. Foram excluidos os
individuos com confirmac&o de diagndstico ha menos
de 30 dias e/ou que estivessem tratando apenas rea-
¢do hansénica.

A populacdo elegivel foi composta por 171 indivi-
duos cadastrados no servigo de dermatologia do refe-
rido hospital. Admitindo-se o nivel de confianca de
95% e com base na margem de erro de 5%, obteve-
-se a amostra estimada de 84 individuos, sendo 22 na
Atencdo Bésica (amostra realizada segundo método
de alocacdo proporcional ao nimero de pacientes das
unidades por distrito) e 62 da Atencdo Especializada.
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Tendo em vista o nimero de pacientes agendados para
consulta no periodo de coleta, a amostra foi ampliada
por conveniéncia, perfazendo o total de 96 individuos.
Para operacionalizacdo da coleta de dados, foram
necessarios 4 pesquisadores participantes, os quais
foram previamente instruidos por meio de aula expo-
sitiva e dialogada sobre os aspectos fisiopatologicos e
clinicos da hanseniase, bem como sobre os objetivos e
a aplicabilidade dos instrumentos desta pesquisa. Res-
salta-se que a equipe em questdo ja estava inserida na
atuacdo de pesquisas envolvendo a tematica, pois cons-
tituem o subgrupo de pesquisa “HANSEN”, que inte-
gra o Grupo de Pesquisas em Tratamento de Feridas -
GEPEFE, vinculado a Universidade Federal da Paraiba.
As entrevistas foram realizadas in loco (seja no hos-
pital de referéncia, seja nas unidades bésicas de satde),
com duracdo aproximada de 20 minutos. Para tanto,
utilizaram-se dois formuldrios de coleta: 1) formulario
semiestruturado contendo variaveis sociodemogréaficas
(sexo, idade, estado civil, niimero de filhos, escolaridade,
renda familiar e nimero de familiares que residem na
mesma casa) e clinicas [classificacdo operacional — Pau-
cibacilar (PB) e Multibacilar (MB), forma clinica - inde-
terminada (PB), tuberculdide (PB), dimorfa (MB), vir-
chowiana (MB) -, baciloscopia , Grau de Incapacidade
Fisica - GIF no diagnostico, GIF na dltima avaliacdo,
reacdo hansénica, doencas associadas - hipertenséao, dia-
betes mellitus, osteoporose, artrose, tlceras plantares/
palmares e neurite]; e 2) formulario World Health Orga-
nization Quality of life Assessment bref- WHOQOL-bref.
Este ultimo é um instrumento validado pela Orga-
nizacdo Mundial de Saide (OMS) para analisar a Qua-
lidade de Vida dos participantes do estudo. Consiste em
uma versao abreviada do WHOQOIL 100, podendo ser uti-
lizado em pesquisas envolvendo individuos saudaveis ou
acometidas com doengcas cronicas, como diabetes melli-
tus, hanseniase e outras. O instrumento é composto de 26
questdes, sendo 2 voltadas a percepcdo da QV e a satisfa-
¢do com a saude, e 24 questdes distribuidas nos dominios
fisico, relacbes sociais, ambiente e psicoldgico.**
Levando em consideragdo que o instrumento
WHOQOL-bref utiliza uma escala do tipo Likert, optou-se
por considerar o escore de respostas dos participantes
na mesma modalidade, ou seja, divididos e classifica-
dos em quartis. Dessa forma, os resultados da QV foram
classificados em cinco categorias: QV muito ruim (escore
varia de 0 a 24 pontos); QV ruim (escore varia de 25 a
49 pontos); QV intermediaria (escore varia de 50 a 74
pontos); QV boa (escore varia de 75 a 99 pontos); QV
muito boa (> 99 pontos).

REME ¢ Rev Min Enferm. 2022;26:e-1466



Qualidade de vida e condicao clinica de individuos com hanseniase

Os dados foram analisados por meio do software
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) ver-
sdo 21.0, com base nas técnicas de analise descritiva
dos dados. Foram aplicados os seguintes testes estatis-
ticos, ao nivel de 5% de significancia: teste t paramé-
trico, para comparacgio das médias de duas amostras
independentes, satisfeito o teste de Kolmogorov-Smirnov
para normalidade dos dados; teste Levene, para com-
paracdo da igualdade da varidncia; teste ANOVA, para
comparacdo de varias médias e, no caso de significancia
estatistica, para “neurite” foi utilizado o teste Post Hoc
Tukey para ANOVA (apresentando significAncia para
0s grupos “neurite atual” e “neurite nunca teve” com
p valor = 0,003 < a = 0,01).

Os dados ausentes sdo justificados pela falta de
informacdes clinicas nos prontudrios dos participan-
tes da pesquisa, como classificacdo operacional (2),
reacdo hansénica (1), neurite (1), GIF no diagndstico
(13), GIF da ultima avaliacdo (12), dlcera plantar/
palmar (1) e forma clinica (9).

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica da Uni-
versidade Federal da Paraiba do Centro de Ciéncias da
Satde por meio de adendo a um projeto mais amplo
desenvolvido no Programa de Pés-Graduacdo em Enfer-
magem no nivel mestrado da autora principal, sob
parecer favordvel de n°: 3.889.691 Os participantes do
estudo foram orientados, antes da assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, sobre a partici-
pacdo voluntdria, o anonimato e a liberdade em desistir
do estudo em qualquer momento. A presente pesquisa
foi realizada com base nos aspectos éticos em pesquisa
envolvendo seres humanos, preconizados pela Resolu-
¢do 466/12 do Conselho Nacional de Satde.'

Esta pesquisa envolveu 96 individuos com hanse-
niase. A anélise dos resultados demonstrou que a maioria
dos individuos eram do sexo masculino (55,20%), com
idade média na faixa economicamente ativa de 45,5 anos,
casados (53,10%), baixo nivel instrucional (54,20%) e
renda de um salario-minimo (60,90%). No que diz res-
peito a caracteristica clinica da hanseniase, temos mul-
tibacilares (85,40%), forma dimorfa (45,80%). No diag-
nostico, 45,83% tiveram GIF zero e 18,1% apresentaram
GIF 2; 55,80% nunca apresentaram reacdo hansénica e
88,40% nunca tiveram neurite.

No que se refere a investigacdo da QV dos individuos
com hanseniase, infere-se, a partir do grafico a seguir, que a
média total do escore global se classifica como intermedidria.
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Quantos aos dominios presentes no WHOQOL-bref, o
fisico, o psicolégico e o ambiente influenciaram na dimi-
nuicdo da média da QV intermediaria, enquanto o domi-
nio relagdes sociais atuou no aumento da média da QV
intermediaria (Figura 1).

Dominio fisico 54,09
Dominio psicoldgico 5799
Dominio relagdes sociais 65,54
Dominio ambiente 55,99
Oyt

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figura 1 - Escores médios da Qualidade de vida segundo os dominios do
instrumento WHOQOL-bref dos individuos com hanseniase atendidos
na rede de Atencdo Bésica e Especializada da satde. Jodo Pessoa,
Paraiba, Brasil, 2017

Fonte: Pesquisa direta, 2017.

Detalhadamente, os dominios expressos pelo WHO-
QOL - bref sdo compostos por questdes sobre as quais
se constatam aspectos relevantes para a QV. A ques-
tdo “Recreacdo e lazer” (X =31,41), do dominio Meio
ambiente; “Sentimentos negativos” (X =35,16), ligado ao
dominio Psicoldgico; “Recursos Financeiros” (X =35,68),
direcionadas ao dominio Meio Ambiente; “Dor e descon-
forto” (X =35,68), relacionada ao dominio Fisico, apre-
sentaram menor escore médio, influenciando na dimi-
nui¢do da média sobre os dominios ao qual pertencem,
bem como sobre a QV intermedidria.

Ja as questoes “autoestima” (x =68,23), do domi-
nio Psicoldgico; “suporte e apoio pessoal” (x =67,19) e
“relacOes pessoais” (X =66,93), referentes ao dominio
Relacdes Pessoais; e “mobilidade” (x =66,67), perten-
cente ao dominio fisico, evidenciaram maior escore
médio. Consequentemente, influenciaram aumentando
a média do dominio ao qual pertencem, assim como a
QV intermediaria (Figura 2).

Ao comparar a média do escore do WHOQOL-bref
com a condicdo clinica dos individuos com hanseniase,
observou-se que aqueles com osteoporose e artrose
(p < 0,011) e neurite (p < 0,001) tiveram média de
QV inferior se comparados aqueles sem essas condi-
¢Oes, osteoporose, artrose (X =78,4) e com neurite atual
(X =66,6) (Tabela 1).

REME ¢ Rev Min Enferm. 2022;26:e-1466



DOMINIO FISICO
Capacidade de trabalho
Atividade de vida cotidiana

Qualidade de vida e condicéo clinica de individuos com hanseniase
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5547
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Imagem corporal e aparéncia
Pensar, aprender, memoria e concentracéo
Espiritualidadey/religido/crencas pessoais

Sentimentos

sitivos

DOMINIO RELAGOES PESSOAIS
Suporte e apoio pessoal
Atividade sexual

Relacdes pessoais

DOMINIO AMBIENTE

Transporte

Cuidados de satide e sociais disponibilidade e qualidade
Ambiente no lar

Oportunidades de recreacéo e lazer

Oportunidades de adquirir novas oportunidades
Recursos financeiros

Ambiente fisico

Seguranga fisica e protecio

56,5

61,72

35,68

35,16

5799

66,6

65,36
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Figura 2 — Médias dos escores por questdo do instrumento WHOQOL-bref dos individuos com hanseniase atendidos na rede de Atencdo Bésica

e Especializada da satide, Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil, 2017

Fonte: Pesquisa direta, 2017.

Tabela 1 - Comparacéo do escore médio do WHOQOL-bref segundo as condi¢des clinicas dos individuos com hanseniase atendidos
na rede de Atencéo Basica e Especializada da satide, Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil, 2017

Diabetes
Néo 85 88,5 88,2 15,94 .
Sim 11 11,5 83,8 11,09 p = 0,380¢
HAS
Nao 81 84,4 89,0 14,88 x
Sim 15 15,6 80,9 17,39 P = 0,065¢
Osteoporose e artrose
Nio 81 84,4 89,4 15,51 .
Sim 15 15,6 78,4 11,83 p = 0,011
Ulceras plantar/palmar
Prévia 5 5,3 78,2 20,4 .
Nunca teve 90 94,7 88,2 15,2 p =0,1639
Classificacdo operacional
Paucibacilar 12 12,8 80,4 15,44

P p = 0,066©
Multibacilar 82 87,2 89,1 14,96
GIF no diagnéstico
GIF 0 44 53,0 90,9 13,20
GIF 1 24 28,9 82,9 16,42 p = 0,084@
GIF 2 15 18,1 90,1 14,19
GIF da dltima avaliacao
GIF 0 45 53,6 90,7 15,10
GIF 1 24 28,6 85,5 14,86 p = 0,390@
GIF 2 15 179 88,7 13,79
Forma clinica
Indeterminada 5 5,7 82,6 7,77
Tuberculéide 7 8,0 77,6 19,52
Dimorfa 44 50,6 89,3 15,79 p = 0,280@
Virchowiana 28 32,2 89,2 12,35
Neural Pura 3 3,4 93,0 6,08
Neurite
Atual 7 7,4 66,6 21,35
Prévia 4 4,2 85,8 21,08 p = 0,001**@
Nunca teve 84 88,4 89,4 13,52
Reacdo hansénica
Tipo I 27 28,4 84,6 15,81
T}po 1I 11 11,6 86,3 14,36 p = 0,477
Ja teve em outro momento 4 4,2 87,0 14,58
Nunca teve 53 55,8 90,1 15,40

() p-valor < 0,05 e (**) p-valor < 0,01. (+) Teste t paramétrico (¢). (+) Anova paramétrica (d). Teste Poc Hoc Tukey para ANOVA. Grau de Incapacidade Fisica - GIF

Fonte: Pesquisa direta, 2017.
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O perfil sociodemogréfico (homens, idade média 45,5
anos, casados, baixa escolaridade, renda menor que um
salario-minimo) e as caracteristicas clinicas (baciloscopia
positiva, multibacilar, dimorfa, GIF zero no diagnostico,
nunca apresentaram reacdo hansénica, neurite, dlcera
plantar e palmar) dos participantes do presente estudo
assemelham-se com achados de pesquisas que abordam
a mesma temadtica no Brasil.'2*

A partir do instrumento WHOQOL-bref, a avaliacdo da
QV dos sujeitos da pesquisa apresentou classificacdo geral
intermediaria, sendo que os dominios fisico, psicoldgico e
ambiente - sobretudo a questao “oportunidades de recrea-
¢do e lazer” (x = 31,5) - influenciaram na diminuicéo da
média da QV intermediaria, ao passo que o dominio rela-
¢Oes sociais colaborou para o aumento da média geral da QV.
As variaveis osteoporose, artrose e neurite atual apresenta-
ram significancia estatistica relacionada a QV intermedidria.

Semelhante aos achados desta pesquisa, um estudo
realizado com pacientes que receberam alta por cura em
hanseniase em Natal-RN evidenciou que os menores esco-
res da QV foram encontrados nos casos em que a incapaci-
dade fisica se fazia presente, com significancia estatistica
para o ambito fisico, psicolégico e ambiente.®

No que se refere ao dominio fisico, a andlise das ques-
tOes, isoladamente, sugere influéncia negativa dos aspectos
“Dor e desconforto” e “Dependéncia de medicacgdo ou Trata-
mento” sobre essa dimens&o. Esses resultados podem estar
diretamente relacionados & neuropatia desmielinizante, que
gera processos inflamatdrios reconhecidos por episédios de
dor aguda intensa (espontanea ou a palpacéo) e espessa-
mento neural. Isso vai ao encontro de um estudo realizado
na regido Norte do Brasil, que, por meio da Escala Visual
Analdgica (EVA), classifica a dor de moderada a grave em
individuos com hanseniase.?> A dor também pode reper-
cutir na diminuigio da QV dos acometidos pela doenca.?

Além disso, em periodos de manifestacéo das rea-
¢Oes hansénicas, presente em aproximadamente 44,2%
da amostra, a intensidade da dor € agravada pela reacéo
inflamatdria exacerbada, o que gera a necessidade de,
além da utilizacdo da poliquimioterapia unica (PQT-U),
adicdo de analgésicos e anti-inflamatdrios para essa nova
condicdo de satde, o que contribui para a dependéncia
medicamentosa.?” Qutros problemas comuns, como as
sindromes compressivas, ocasionadas pela compressao
e espessamento devido ao edema dos nervos nos canais
osteoligamentares (regides do cotovelo, punho, joelho
e tornozelo), causam dor, perda de forca, disestesia,
comprometimento da circulacdo e disttirbios motores.*
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Nesse contexto, a QV € diretamente influenciada pelas
manifestacoes inflamatérias da hanseniase, em especial
no que se refere as dores e ao desconforto.

A exteriorizagdo da dor e o envolvimento neural eviden-
ciam que a doenca ainda requer atencio, visando prevenir ou
minimizar a progressdo de lesdes neuronais permanentes e
sequelas incapacitantes para diminuir o impacto sobre a QV.
A dor neuropética ultrapassa o limite fisico do corpo, pois
gera impactos psicoldgicos, prejuizos a vida didria, interferén-
cias nas relagOes interpessoais e influéncia negativa na QV.%

Um estudo de abordagem socioantropolégica anali-
sou a experiéncia de mulheres com rea¢des hansénicas, e
0 aspecto que se destaca é o manejo da dor. Ao explicarem
sua origem, as rea¢des sdo inseridas em contextos abran-
gentes e situacOes de estresse ou tristeza. As participantes
da pesquisa demonstram que ter reacoes € “pior” do que
ter hanseniase, pois nem sempre € possivel prevé-las ou
controld-las.?” Em conformidade a esse achado, pesquisa
que investigou a QV em idosos com hanseniase mostrou
que a dor, considerada o quinto sinal vital, os impediam
de fazer as atividades laborais no dia a dia.*°

O valor da média da questdo “Dependéncia de medi-
cagdo ou Tratamento” evidencia o desafio de manter o tra-
tamento até o final do esquema padrio de acordo com a
classificaco operacional do doente (paucibacilar 6 meses e
multibacilar 12 meses), mesmo diante dos possiveis efeitos
colaterais. Infere-se que os efeitos provenientes da poliqui-
mioterapia geram instabilidade na QV, podendo estar rela-
cionada a hiperpigmentacéo da pele, a gastrite, aos disttir-
bios digestivos, a sindrome nefrética, a anemia hemolitica,
a hepatites téxicas, entre outros.* Outra vertente de pos-
sivel influéncia é a submissdo prolongada do tratamento
dos casos multibacilares (12 meses), maioria presente neste
estudo (85,4%), tornando-se entrave para adesao da PQT.*

Embora a terapia seja de grande relevancia para curar
e interromper a cadeia transmissdo do bacilo, uma pesquisa
aponta desvantagens que interferem na adesdo da PQT, tais
como: falta de confianca dos pacientes na equipe de satde,
o0 que estd atrelado a credibilidade do tratamento prescrito
por esses profissionais; dificuldade de adesdo de individuos
com idades ativas no mercado de trabalho, devido a obje-
¢do de se adequarem aos horarios de servicos de saude; e
fato de pacientes ja curados apresentarem recidivas.®

No tocante ao dominio Meio ambiente, nas ques-
toes sobre “Recursos financeiros” e “Recreacdo e lazer”,
é possivel observar médias baixas que distanciam os par-
ticipantes da pesquisa da melhor QV. Ao partir da ideia
de que ter o nivel superior e trabalhar pode indicar o
acesso a renda, aqueles individuos com menor qualifi-
cacdo profissional sdo, portanto, mal remunerados.>?
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Nesse sentido, na perspectiva de articular alguma ati-
vidade extra ou meio (pensdo por morte previdencia-
ria, aposentadoria por idade ou invalidez, auxilio do
governo, entre outros) que gere renda ao individuo com
hanseniase, reforca-se a ideia que os menos favorecidos,
o desemprego e as incapacidades que essa doenga pode
gerar e repercutir nas atividades afetam diversos aspec-
tos da vida, o que aprofunda as dificuldades sociais,
aspecto que requer atencao dos profissionais de saide.>?

Levando em consideracdo que 47% dos entrevis-
tados ja tém algum grau de incapacidade fisica no
momento do diagndstico, supde-se que o paciente pode
enfrentar dificuldades para obter ou se manter em ocu-
pacdo profissional, devido as incapacidades e as defor-
midades nos sitios corporais.®® Assim, provedores dos
lares provavelmente sdo limitados ou impossibilitados
de gerar recursos financeiros para a familia, visto que,
quando a enfermidade atinge individuos na idade pro-
dutiva de trabalho, atrelado a baixa renda familiar,
torna-se fator de risco a satide, porque é motivador de
sentimentos negativos (mau humor, depresséo, deses-
pero e ansiedade), influenciando na diminui¢édo da QV.

Sobre o dominio Psicoldgico, a segunda pior média
de todas as questoes do instrumento sdo os “Sentimen-
tos negativos”, que contribuem fortemente para a dimi-
nuiciio da média geral. E provéavel que esses sentimen-
tos estejam relacionados a dependéncia de medicacéo
por outras doencas, PQT prolongada ou aos episodios de
reagdo hansénica (antes, durante e apds a PQT). Estu-
dos mencionam pior percepg¢do da QV por associarem a
doenca a sentimentos negativos como a tristeza (depres-
sd0), além da vulnerabilidade do isolamento social.3+%

A baixa autoestima dos participantes também pode
estar relacionada a sentimento de vergonha, devido as
mudancas corporais que sofrem durante o tratamento
da doenca, seja pelo espessamento dos nervos que pre-
judicam os movimentos, seja pelos efeitos colaterais
das medicacoes (sobretudo da Clofazimina, que altera
a coloracdo da pele), ou mesmo pelas reacoes hansé-
nicas, que podem manifestar sinais sistémicos, como
infiltragcdo ou aparecimento de novas manchas e/ou
nédulos. E importante ressaltar que os paciente que
apresenta necessidade de atendimento psicolégico ou
psiquidtrico deve ser encaminhado para acompanha-
mento em sauide mental na prépria unidade bdsica ou
em servico de referéncia.*3*

No que diz respeito ao dominio social, as questoes de
maior percentual foram “autoestima”, “suporte e apoio social”,
“relagbes pessoais” e, por tiltimo, a questdo “mobilidade”. Tais
pontos corroboraram para o aumento da média geral da QV.
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Diante do exposto, os resultados sdo singulares, visto que,
resgate histdrico social da doenga, assim como pesqui-
sas nacionais atuais denotam que os individuos com
hanseniase ainda sdo vitimas de exclusdo social, pre-
conceito e estigma, retratando a influéncia da hanse-
niase nos doentes e os afastando de suas atividades
sociais comuns e até mesmo de familiares.?%%7

Partindo para uma analise mais abrangente, veri-
ficou-se a comparacdo entre as médias dos escores do
WHOQOL-bref e a condicdo clinica dos participantes da
pesquisa, tendo sido identificada influéncia da osteopo-
rose e artrose sobre a diminuicdo do escore geral da QV
dos participantes da presente pesquisa. Acredita-se que a
condicdo de acumular varias comorbidades potencializa a
exacerbacdo do quadro 4lgico da hanseniase e aumenta a
dependéncia de medicacoes devido as dores articulares,
ao inchaco, a rigidez, a diminuicdo da mobilidade arti-
cular e a perda de flexibilidade, comprometendo a rea-
lizacdo das atividades da vida didria ou produtivas.3$>*

Mantendo enfoque sobre a influéncia do perfil cli-
nico, a média geral da QV entre os individuos que “nunca
apresentaram neurite” foi 22,8 pontos acima daqueles
que relataram “neurite atual”. A neurite se caracteriza
pelo aparecimento de dor (nervo inflamado ou edema-
ciado) espontinea ou a compressao dos nervos periféricos
(ulnar, fibular, tibial posterior, facial e auricular grande),
acompanhada ou ndo de comprometimento da funcgéo
neuroldgica.** O dano primdrio ao nervo - neurite - pro-
voca perdas das fung¢des sensitivas, motoras e autonomi-
cas, predispondo o individuo a lesdes secundérias (trau-
madticas, ulcera plantar, queimaduras).*

Inicialmente, quando o nervo esté lesionado, o indi-
viduo pode apresentar inicio ou piora de queixas pares-
tésicas, dorméncia e sensacdo de queimacao nos sitios
corporais. Posteriormente, a neuropatia pode originar
danos irreversiveis, sendo muitas vezes um problema
incapacitante para realizar tarefas laborais simples,
como “cortar as unhas”.* Essas incapacidades ocasio-
nam prejuizos que se estendem aos aspectos fisico e psi-
colégico, que estao diretamente relacionados ao maior
comprometimento da QV.

Também € possivel ocorrer neurite silenciosa, em
que o comprometimento dos nervos pode se desenca-
dear sem dor ou hipersensibilidade a palpacdo, mesmo
na presenca de alteracOes sensitivas e motoras. Sendo
assim, faz-se necessdria a avaliagcdo neuroldgica sistema-
tizada e periddica. A extensdo e a intensidade da leséo
nervosa, o grau de perda da sensibilidade e a paralisia
dependem da forma clinica da doenca, da duragéo dos
episddios reacionais e da idade do individuo.*
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Alguns aspectos avaliados pelos WHOQOL-bref estdo
ao alcance de acOes dos profissionais de satide em sua
pratica clinica, tais como: reconhecer as necessidades
psicossociais, economicas e bioldgicas do individuo; ensi-
nar e incentivar o autocuidado, assim como a partici-
pacdo em grupos de autocuidado para evitar sequelas
da doenca; prevenir a instalacdo de incapacidades; e
implementar intervencdes individualizadas com trei-
namento para reabilitacdo e delineamento de tecnolo-
gias assistivas.*?

Assim, mostra-se pertinente que esses profissio-
nais de satide adotem uma postura que amplie a visi-
bilidade sobre os aspectos sociais, clinicos e psicolégi-
cos, com enfoque na prevencido de incapacidades para
possibilitar éxito na QV do individuo com hanseniase.
Portanto, o modelo de assisténcia precisa ir além do
modelo biomédico quando se trata da hanseniase, em
razdo das problematicas sociais que surgem para o indi-
viduo com a doenca.

A equipe de Enfermagem, como agente de mudanca,
deve identificar vulnerabilidades do individuo com
hanseniase, apresentar estratégias interventivas e empo-
derar os doentes para realizarem seu préprio ato de
cuidado, promover a prevencéo de incapacidades e
promocdo em satide e identificar as necessidades indi-
viduais para prescrever o plano individualizado de
cuidado. Dessa forma, é fundamental que os profis-
sionais da Atencdo Basica e Especializada da satde,
por meio da educacio em saude - estratégia transfor-
madora do cuidado -, adotem medidas de promocéao,
prevencdo e recuperacdo da satde para melhorar a
QV dos doentes e atender as suas necessidades biop-
sicossociais de acordo com a individualidade de cada
caso, respeitando os principios de equidade e integra-
lidade do Sistema Unico de Satide do Brasil.

No que se refere as limitacoes do estudo, relevan-
tes dados clinicos da hanseniase provavelmente néo
foram avaliados e/ou considerados pelos profissio-
nais de saide responsaveis pelo preenchimento das
informacdes dos prontuarios dos pacientes, ficando,
portanto, os dados do estudo condicionados a esses
registros, dificultando a realizacdo de algumas infe-
réncias por parte dos pesquisadores.

Como o instrumento estudado néo possui preconi-
zacdo no que se refere a periodicidade de sua utiliza-
¢do, faz-se necessaria a realizacdo de novas pesquisas
que fomentem melhor a viabilidade de periodicidade
de uso do WHOQOL-bref na pratica clinica dos servi-
cos de satde.
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O estudo permitiu evidenciar, por meio do questio-
nario WHOQOL-bref, que individuos com hanseniase em
tratamento na rede de Atencio Bésica e Especializada de
satide apresentaram QV intermedidria, e que o perfil cli-
nico de neurite atual, osteoporose e artrose influenciaram
significativamente a QV.

Reforca-se a necessidade de priorizar a atencdo da
hanseniase como condicdo crénica inserida efetiva-
mente na rede de atencdo do SUS, assim como a reco-
mendacdo do uso do WHOQOL-bref como rotina na
Atencio Basica e Especializada para fomentar estraté-
gias de acOes de qualidade para assisténcia. Ademais,
é importante subsidiar ferramentas para que os profis-
sionais de Enfermagem possam estar aptos para iden-
tificar nuances da doenga, como as incapacidades e
deformidades fisicas, identificar fatores que estejam
interferindo na QV e orientar os pacientes sobre pra-
ticas de autocuidado na face, nas maos e nos pés para
evitar danos secundarios (fissuras, tlceras, deformida-
des) decorrentes de trauma, pressdo anormal e infec-
¢Oes. Sobretudo, deve-se estimular a implementacao de
acoOes educativas para promover a adesdo as praticas de
autocuidado, assim como a conscientizacdo da familia e
da sociedade para apoiar a prevencdo de incapacidades.
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