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RESUMO

Objetivo: Avaliar os aspectos referentes as limitagdes fisicas, psicossociais e qualidade de vida das pessoas
atingidas pela hanseniase. Método: Estudo quantitativo, transversal. Foram aplicadas as escalas Screening
Activity Limitation and Safety Awareness (SALSA), Participagdo Social e World Health Organization Quality of
Life (WHOQOL-bref) com 31 sujeitos. Resultado: Evidenciou-se que a maioria dos participantes apresentava
algum grau de restri¢ao fisica e social. Correlacionando com o grau de incapacidade, destaca-se que os
pacientes que apresentaram restricbes também possuiam grau II de incapacidade. Quanto a qualidade de
vida, o dominio psicoldgico e o de relagdes sociais apresentaram as médias mais altas, enquanto o fisico e
o ambiental tiveram as mais baixas. Conclusdo: Afirma-se a necessidade de priorizagdo e intensificagdo das
acoes de prevengao de incapacidades da hanseniase.

Descritores: Hanseniase, Autocuidado, Qualidade de vida.

1 Financiamento direto pela entidade holandesa Netherlands Leprosy Relief (NLR) e por bolsa de iniciagdo cientifica do PIBIC\CNPq
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ABSTRACT

Objective: Analyze the aspects related to the physical, psychosocial and
quality of life of people affected by leprosy. Method: Quantitative, cross-
sectional study. The Screening Activity Limitation and Safety Awareness
(SALSA), Social Participation and e World Health Organization Quality
of Life (WHOQOL-bref) scales were applied with 31 subjects. Result: The
majority of the participants presented some degree of physical and social
restriction. The correlation with the degree of disability highlighted that
the patients who presented restrictions also had degree of disability II.
About the quality of life, the psychological domain and the social relations
showed the highest averages, while the physical and the environmental
had the lowest ones. Conclusion: It is necessary to prioritize and intensify
actions to prevent disability in leprosy.

Descriptors: Leprosy, Self-care, Quality of life.

RESUMEN

Objetivo: Evaluar los aspectos referentes a las limitaciones fisicas,
psicosociales y calidad de vida de las personas afectadas por la lepra.
Método: Estudio cuantitativo, transversal. Se aplicaron las escalas
(SALSA),
Participacién Social y World Health Organization Quality of Life
(WHOQOL-bref) con 31 sujetos. Resultado: Se evidencié que la

mayoria de los participantes presentaba algiin grado de restriccion fisica

Screening Activity Limitation and Safety Awareness

y social. Correlacionando con el grado de incapacidad, se destaca que
los pacientes que presentaron restricciones, también poseian grado II
de incapacidad. En cuanto a la calidad de vida, el dominio psicolégico y
el de relaciones sociales presentaron las medias mds altas, mientras que
el fisico y el ambiental tuvieron las mas bajas. Conclusion: Se afirma la
necesidad de priorizacion e intensificacion de las acciones de prevencion
de incapacidades de la lepra.

Descriptores: Hanseniasis, Autocuidado, Calidad de vida.

INTRODUCAO

A hanseniase é uma doenga infectocontagiosa causada
pela Mycobacterium leprae que apresenta evolugdo cronica
e atinge, predominantemente, a pele e os nervos periféricos.
No Brasil, ainda representa um grave problema de satde
publica, por ser uma enfermidade de cardter inerente as
doengas de origem socioecondmica e cultural. Também ¢é
marcada pela problematica gerada pelas deformidades e
incapacidades fisicas, que afetam ndo somente o dmbito
tisico de seus portadores, mas se configura como uma das
causas do estigma e do isolamento da pessoa na sociedade,
trazendo problemas psicossociais.'?

Apesar de apresentar-se como uma das doengas mais
antigas da humanidade, ainda no século XXI, a detecgdo
de casos novos permanece elevada no mundo, com cerca
de 250 mil casos novos registrados a cada ano. O Brasil,
em 2015, apresentou uma taxa de detecgdo geral da doencga
de 14,06 casos novos/100 mil habitantes, correspondendo a
28.758 casos novos. O estado de Pernambuco, no mesmo ano,
registrou 2.395 novos casos e apresentou um coeficiente de
prevaléncia da doenga de 1,88/10 mil habitantes.>*

Devido ao acometimento neurolégico, é fundamental
investigar as alteracdes nos nervos periféricos, pois, se nio
diagnosticada precocemente, poderao surgir as deformidades e
incapacidades. Assim, deve-se realizar a avaliagio neuroldgica
dos olhos, méos e pés, e classificar o grau de incapacidade

da doenga, que varia de 0 (zero) a II (dois). O grau 0 ¢
determinado pelo ndo comprometimento neural; o grau I
corresponde a diminui¢do ou perda de sensibilidade; e o grau
II indica a presenga de incapacidades e deformidades do
tipo lagoftalmo, garras, reabsor¢ao 6ssea, maos e pés caidos,
contratura do tornozelo, entre outras.’

Nesse sentido, as limitagdes fisicas e de atividade de vida
didria podem levar a diminui¢ao na qualidade de vida das
pessoas atingidas por essa doenca. Além dessas restri¢oes,
observa-se o grande impacto nas relagdes interpessoais,
interferindo na dindmica familiar, no convivio com os amigos,
no trabalho e na intera¢ao com a comunidade.®

Assim, destaca-se que o desenvolvimento e instalagdo de
deficiéncias e incapacidades fisicas, emocionais e sociais no
individuo atingido pela hanseniase é um dos pontos criticos
envolvidos com a morbidade e cronicidade da doenca e que
deve ser priorizado nas a¢des de controle da enfermidade,
nas praticas de cuidado e no acompanhamento dos casos.

A falta de conhecimento da populagido acerca da doenga
¢ a principal causa do medo e do preconceito e, mesmo ja
possuindo cura, ela ainda enfrenta vérias dificuldades para o
seu controle. Exemplos desses problemas sdo o diagndstico
tardio, tratamento inadequado, as dificuldades de acesso a
atengdo integral e o grande nimero de pessoas com sequelas.

Desse modo, considerando o contexto do adoecimento
que pode levar as deformidades fisicas, discriminagao e
exclusdo social, objetivou-se, por meio deste estudo, analisar os
aspectos biopsicossociais referentes as limitacdes vivenciadas
e a qualidade de vida das pessoas atingidas pela hanseniase.

METODO

Estudo quantitativo, transversal, realizado na cidade do
Recife-PE, no periodo de setembro de 2015 a abril de 2016.
Foram selecionados dois servicos de sade, uma policlinica de
especialidades e um ambulatério de dermatologia sanitaria de
hospital Estadual. Estes foram escolhidos por serem referéncia
para o tratamento da hanseniase e possuirem grupos de
autocuidado onde sdo discutidos temas acerca da preven¢ao
de incapacidades (fisicas e psicossociais).

Foram convidados a participar do estudo os pacientes com
idade maior que 18 anos, em tratamento ou acompanhamento
pos-alta e participantes dos grupos de autocuidado. O que
resultou em uma amostra por conveniéncia, que totalizou
31 sujeitos. Os dados foram coletados por meio de consulta
aos prontudrios dos pacientes (identificagdo, classificacdo
operacional da hanseniase e grau de incapacidade) e
questiondrios reconhecidos e validados internacionalmente
relacionados a limitagdo de atividade - Escala SALSA
(Screening Activity Limitation and Safety Awareness); restricao
de participagdo social — Escala de Participagdo Social;
qualidade de vida (World Health Organization Quality of
Life, WHOQOL-BREF).

A escala SALSA é usada para medir limitacao de atividade,
por meio da autopercepg¢do do paciente quanto ao que ele
consegue executar das atividades de vida diaria. O seu escore
varia de 0 a 80 e escores mais altos sdo indicativos de crescente
limitagao na realiza¢ao de atividades. Os graus de limitacao
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sdo classificados em: sem limitagdo (até 24), leve limitagdo
(25 39), moderada limitagao (40 a 49), grave limitacao (50
a 59) e extrema limitagdo (60 a 80).”

A escala de Participacéo Social utiliza o conceito de “par” e
tem por objetivo dimensionar a restri¢do a participagao social.®
A escala abrange oito dos nove dominios do componente
atividade e participacdo da Classificaciao Internacional de
Funcionalidades (CIF), composta por 18 itens, seu escore
varia 0 a 90. Os graus de restrigdo sdo classificados em: sem
restri¢do (0 a 12), leve restricao (13 a 22), moderada restricdo
(23 a 32), grave restri¢do (33 a 52) e extrema restri¢ao (53
a90).51

Ja a escala de qualidade de vida (WHOQOL-BREF) ¢é
constituida por 26 perguntas. As duas primeiras perguntas
sdo sobre a qualidade de vida geral, e as outras 24 sdo sobre
os dominios: saude fisica, psicoldgica, relagdes sociais e meio
ambiente."

Os dados coletados foram organizados em planilhas e
tabulados no software Microsoft Excel 2013. Em seguida,
foram transformados em quadros e graficos e discutidos a
luz da literatura de referéncia sobre hanseniase, limitacoes
fisicas e psicossociais e qualidade de vida.

Este estudo compde o projeto de pesquisa “Praticas
de Autocuidado das pessoas atingidas pela hanseniase:
singularidades e desafios”, aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade de Pernambuco e aprovado
com numero CAAE: 24821313.4.0000.5192. Os sujeitos do
estudo tiveram acesso ao Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido, que assinaram, expressando seu desejo de
participar da pesquisa, atendendo aos principios éticos,
conforme as Resolugdes n. 466/2012 e n. 510/2016 do
Conselho Nacional de Saude.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do estudo 31 pacientes, com idades
compreendidas entre 32 e 76 anos de idade. O sexo masculino
representou 61% da amostra, e o feminino 39%. A maioria
dos individuos apresentava a classificagdio operacional
multibacilar, com o percentual de 87,1%; os paucibacilares
obtiveram o percentual de 9,7%, e 3,2% da amostra ndo
apresentava classificacdo registrada nos prontuarios. Em
relacdo ao grau de incapacidade dos entrevistados, 3,2%
apresentava grau 0; 22,6% grau I; e 74,2% grau II.

A Escala de Participagdo Social aplicada com os
sujeitos do estudo, aborda questdes sobre o envolvimento
e relacionamento dos individuos com a familia, amigos e
comunidade, além de questdes sobre a autopercepg¢ao. Durante
a sua aplicagdo, é perguntado, por exemplo, se o individuo
recebe 0 mesmo respeito na comunidade que o seu par, se
ele trabalha tanto quanto o seu par e se a opinido dele ¢é
importante nas discussoes familiares.

Neste estudo, foi possivel evidenciar que a maior parte
dos pacientes, 68% (n=21) da amostra, possuiam algum
grau de restri¢ao (leve, moderada, grave ou extrema), como
apontado no Grafico 1. Destaca-se, ainda, que, ao comparar
o grau de incapacidade dos pacientes com o grau de restri¢cdo
da Participagao Social, é possivel constatar que todos os

pacientes com algum nivel de restrigao, possuiam grau I ou
II de incapacidade.

Grafico 1 - Grau de restricdo social relacionado ao grau de
incapacidade em pacientes acometidos pela hanseniase,

Recife-PE, 2016.
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Em relagdo a limitagdo fisica, avaliada pela escala SALSA,
quanto mais baixo for o escore, menor a dificuldade na
realizacdo das atividades de vida didria o paciente terd;
enquanto escores mais altos indicam niveis crescentes de
limitacao de atividade. Neste estudo, identificou-se que a
maior parte dos sujeitos apresentam limitacao muito severa
(26%) ou severa (23%) para desempenhar suas atividades de
vida didria, como destacado no grafico 2.

Correlacionando a classificacdo de limitagdo fisica da
SALSA com o Grau de Incapacidade, observou-se que todos os
pacientes com limitagdo muito severa e severa apresentavam
grau II de incapacidade.

Grafico 2 - Escore de limitagcdo da escala SALSA relacionado
ao grau de incapacidade em pacientes acometidos pela
hanseniase, Recife-PE, 2016.
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Na analise da qualidade de vida, realizada por meio da
escala WHOQOL-BREE quanto maiores os valores das médias
dos dominios, maior a qualidade de vida e os valores sdo
apresentados em percentual. Assim, identificou-se que o
dominio psicoldgico e o de relagdes sociais representam os
dominios com as médias mais altas. Observa-se um contraste
expressivo entre 0 minimo e o maximo no dominio social,
apontando dificuldades nas relagdes pessoais de alguns sujeitos
entrevistados, como apresentado na Tabela 1.
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Tabela 1 - Medidas de centralidade e dispersdao dos escores
dos dominios de qualidade de vida do WHOQOL-BREF de
portadores de hanseniase, Recife-PE, 2016.

Dominios .. . . . Desvio
+

Whoqol-bref Minimo Maximo Mediana Média * Padrio
Fisico 7 82 50 47 + 19,86
Psicoldgico 21 92 67 63 + 18,86
Relacdes 8 100 67 62 + 2806
Sociais
Ambiental 19 75 50 47 + 14,22
Qualidade de
Vida Geral 23 83 59 55 £ 16,95

A média do dominio fisico e do ambiental foram as
mais baixas e apresentaram o mesmo percentual, o que
contribuiu para a diminui¢éo do escore de qualidade de vida
geral dos entrevistados, que resultou em 55%. O dominio
tisico apresentou o escore minimo mais baixo entre todos os
dominios, o que pode ser atribuido ao poder incapacitante
da doenca, visto que a maior parte dos sujeitos do estudo
apresenta capacidade instalada.

Os resultados encontrados e analisados juntamente ao grau
de incapacidade possibilitam a obten¢do de uma visao mais
ampla e fidedigna das condi¢des de vida destes pacientes, visto
que a maioria dos que participaram deste estudo possuiam
grau II de incapacidade e, dentre estes, muitos apresentaram
significativos graus de restrigdo e limitagao.

O estudo identificou niveis significativos de limita¢do de
atividades, restri¢ao a participacgdo social e baixo percentual
de qualidade de vida das pessoas entrevistadas atingidas pela
hanseniase.

Sobre a caracterizagdo dos participantes, em estudo
realizado por Oliveira et al.,'* revela-se que hd uma maior
probabilidade de pessoas do sexo masculino serem afetadas
pela hanseniase. Este achado corrobora com os resultados
apresentados. Referente a classificagdo operacional, maior
parte da amostra é enquadrada na categoria multibacilar
e hd uma grande porcentagem de individuos que também
apresenta algum grau de incapacidade fisica," assim como
encontrado no presente estudo.

A andlise da participagdo social revelou que a maior
porcentagem dos pacientes foi classificada com algum grau
de restri¢do da participagéo social. Assim, segundo Santos,®
esses pacientes necessitam de uma atenc¢do a satde mais
qualificada e integral. Apesar deste achado e da histdria de
exclusio e preconceito que a hanseniase possui, ndo se pode
relacionar apenas a doenga a restrigio a participagdo social. E
fundamental analisar outras variaveis que poderao interferir.
Ao correlacionar o grau de restri¢do obtido na escala de
Participa¢do Social com o grau de incapacidade fisica, dos
21 participantes, 17 apresentavam grau II de incapacidades,
e o restante grau I. Resultado semelhante foi encontrado
por Santos,® que, em seu estudo, revela que os individuos
que apresentaram algum grau de restricdo social (leve,
moderada, grave ou extrema), em sua maioria, possuiam
grau I de incapacidade.

Neste estudo, diferentemente do que foi encontrado
por Monteiro et al.’ e Santos et al.,'* em que a maioria dos

participantes tiveram escores de limita¢des leves, encontrou-se
que a maior parte apresentou escores de limitagdes muito
severas. O que pode sugerir que houve problemas na trajetoria
assistencial dos pacientes, como um diagndstico tardio
da doenga e, consequentemente, a instalacdo de graus de
incapacidade fisica, ou dificuldades no acesso a servicos que
promovam a prevenc¢ao de incapacidades e reabilitagio.

Ao realizar uma andlise comparativa entre os resultados
de limitagao de atividades e o grau de incapacidade, Santos®
constatou que ndo ha uma associagio significativa entre os
escores. Em contrapartida, no presente estudo, identificou-se
que quanto maior o grau de incapacidade fisica, maior o escore
de limita¢ao de atividade. O achado esta relacionado ao perfil
dos participantes dos grupos de autocuidado, que possuem,
em sua maioria, pessoas com incapacidades j4 instalada.Os
dados analisados apontam uma baixa qualidade de vida. Este
achado discorda com os de Sena,'" que afirma, em outro
estudo, que a qualidade de vida é positiva na maioria dos
aspectos mensurados. Se observado a qualidade de vida geral
dos participantes, a média é um pouco a cima dos 50 pontos,
divergindo da média de mais de 60 pontos da analise de Sena."!

Neste estudo, assim como na pesquisa de Simdes et
al.,”” o dominio psicoldgico e o de relagdes sociais foram
0s que obtiveram as médias mais altas. Destaca-se que o
dominio psicoldgico é composto por perguntas que envolvem
sentimentos positivos e negativos, autoestima, imagem
corporal e aparéncia, espiritualidade e crengas pessoais. Ja
o dominio de relagdes sociais possui perguntas sobre relagdes
pessoais, suporte (apoio) social e atividade sexual.

O dominio fisico, que envolve questdes sobre dor e
desconforto, mobilidade e atividades da vida cotidiana e o
dominio meio ambiente, que abrange quesitos sobre seguranga
fisica e protegdo, ambiente do lar e recursos financeiros, foram
os que alcangaram as médias mais baixas. Esses dois dominios
contribuem para a piora da qualidade de vida da populagio
estudada. Observa-se que, na anélise de Sena'' e na de Simdes
et al.,"” encontra-se os mesmos dados relacionados a esses
dois dominios.

As classificagdes resultantes da aplicagdo das escalas
permitiram obter um diagnodstico situacional dos aspectos
biopsicossociais dos participantes do estudo. H4 um maior
percentual de pessoas que possui alguma restri¢do, com
limitacao muito severa e apresenta uma qualidade de vida
baixa. Esse conhecimento das limitagdes e restricdes causadas
pela doenca possibilita uma analise que contribui para o
fortalecimento de agdes de prevencdo de incapacidades e
de medidas que melhorem a qualidade da atencdo e dos
cuidados oferecidos as pessoas atingidas pela hanseniase.

CONCLUSAO

A analise situacional realizada por este estudo apontou
o quanto a qualidade de vida dos pacientes pode ser afetada
pela doenga. O impacto desta e a consequente instalacdo
das incapacidades e deformidades afetam ndo somente o
ambito fisico dos pacientes, com evidentes limita¢des para
realizagdo de atividades de vida diaria, mas também englobam
problemas psicossociais, como, por exemplo, a restri¢ao
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social. Identificou-se que as associagdes entre os niveis de
comprometimento apontado pelas escalas podem subsidiar
os profissionais de saide na compreensdo dos impactos
subjacentes ao tratar as pessoas atingidas pela hanseniase.

Neste sentido, afirma-se a necessidade de priorizagdo e

intensificagdo das acdes de prevengdo de incapacidades e
reabilitagdo da hanseniase, com a preocupagio de que se tenha
uma equipe especializada e capacitada para o atendimento
aos pacientes, buscando sempre um cuidado integral.
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