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ARTICLE INFO  ABSTRACT 
 
 

A qualidade de vida (QV) é um conjunto de valores, objetivos e subjetivos, que se possa atribuir a 
vida em virtude de modificações motivadas por alterações da capacidade funcional, percepções e 
eventos sociais influenciados por agravos e doenças, tratamentos e políticas de saúde.  Assim, na 
tentativa de compreender as necessidades de vida e saúde através da avaliação da QV este estudo 
objetivou investigar os impactos da Hanseníase na QV dos sujeitos através de uma revisão 
sistemática da literatura. A busca foi realizada nas bases MedLine, LILACS e SciELO, publicados 
entre os anos de 2015 e 2020, onde dos 30 artigos encontrados, apenas 13 compõem esta revisão 
após aplicação dos critérios de inclusão e exclusão. Os estudos revelaram que a QV da pessoa 
com hanseníase é comprometida principalmente pelas facetas do domínio físico e apontam a dor 
como principal fator limitante associado às incapacidades. Destacam também comprometimento 
psicológico associado ao estigma e sintomas depressivos. Diante disso, consideramos que QV da 
pessoa com hanseníase é vulnerável à limitação funcional provocada pelas incapacidades físicas 
provocadas pela doença, bem como as condições sociais dos sujeitos, depressão e estigma.  
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INTRODUÇÃO 
 
A Hanseníase é causada pelo Mycobacterium leprae, também 
chamado bacilo de Hansen que tem predileção pela pele e 
nervos periféricos (BRASIL, 2010; BRASIL, 2020). É uma 
doença infectocontagiosa, de evolução lenta, que se manifesta 
por meio de sinais e sintomas dermatoneurológicos: áreas 
hipocrômicas na pele, alterações de sensibilidade cutânea, 
queda de pelos localizada ou difusa, ausência de sudorese 
local, dor e comprometimento de nervos periféricos, 
principalmente em olhos, mãos e pés (BRASIL, 2008; WHO, 
2010; TEMOTEO et al, 2013, BRASIL, 2018). Uma das 
principais características da doença é o potencial para provocar 
incapacidades físicasque podem evoluir para deformidades 
(WHO, 2010; TEMOTEO et al, 2013) refletindo na 
produtividade dos indivíduos (BRASIL, 2020). Tais 
incapacidades e deformidades podem acarretar problemas, 
como diminuição da capacidade de trabalho, limitação da vida 
social e problemas psicológicos, bem como são responsáveis 
pelo estigma e preconceito que circundam a doença (BRASIL, 
2008; WHO, 2010; TEMOTEO et al, 2013). Esta é uma das 
características marcantes da hanseníase e faz com que a 
Organização Mundial da Saúde (OMS) invista na sua 
eliminação e mostre interesse também em avaliar a qualidade 
de vida dos indivíduos com e sem enfermidades (BRASIL, 
2010; BRASIL, 2020). 
 
Embora muitos desses problemas possam ser evitados ou 
reduzidos por meio do diagnóstico precoce, tratamento gratuito 
e acompanhamento nos serviços de atenção básica à saúde 
(BRASIL, 2008; WHO, 2010; TEMOTEO et al, 2013), o 
processo de adoecimento é complexo, tendo grande impacto 
nas respostas físicas, sociais, espirituais e econômicas desses 
indivíduos (MENEZES et al., 2018). Por ser uma doença cuja 
prevalência está associada às condições de pobreza da 
população e que contribuem com a manutenção das 
desigualdades, por representarem um entrave ao 
desenvolvimento socioeconômico, acaba pertencendo ao 
campo das doenças negligenciada (OLIVEIRA, 2018). A 
transmissão se dá por meio do contato íntimo e prolongado de 
uma pessoa suscetível, com outra pessoa, que possua a forma 
infectante da doença sem tratamento, e elimina o bacilo para o 
meio exterior. Desta forma o ambiente familiar se torna o local 
mais favorável à transmissão da doença. Acredita-se que a 
principal via de eliminação do bacilo pelo portador e a mais 
provável porta de entrada sejam as vias aéreas superiores 
(BRASIL, 2016). Pode infectar indivíduos de ambos os sexos, 
em qualquer idade. O período de incubação se dá em média de 
2 a 7 anos. O tipo de hanseníase que a pessoa irá desenvolver é 
determinado pela reação das células de defesa, ou seja, através 
da resistência apresentada pelo hospedeiro (BRASIL, 2014). 
 
Algumas particularidades da hanseníase, como o longo período 
de incubação, evolução lenta, e sintomas clínicos traiçoeiros, a 
torna uma doença de diagnóstico difícil e tardio, sendo 
rotineiramente confundida com dermatoses ou doenças 
neuromusculares. A demora no diagnóstico resulta por 
diversas vezes no aparecimento das sequelas incapacitantes 
que resultam na marginalização da pessoa com hanseníase e 
exposição a preconceitos, levando consequentemente a uma 
queda na qualidade de vida relacionada com a saúde (QVRS) 
(PROTO et al., 2010; SAVASSI, 2010), do doente e seus 
familiares, particularmente nos domínios de capacidade física, 
participação social e aspectos psicológicos (VAN BRAKEL, 
2012; WATANABE, 2013; RAMOS, 2017). 

Portanto, é imprescindível as discussões sobre o enfrentamento 
e qualidade de vida (QV) desses indivíduos e seus familiares 
durante todo processo (JORDÃO, LIMA, 2020). Assim, a 
avaliação da QVRS tem sido uma prática cada vez mais 
frequente e necessária para melhorar a qualidade da assistência 
ofertada aos sujeitos e seus familiares, respeitado as 
subjetividades dos casos (LUISARO et al., 2017). Sobretudo 
para um planejamento e execução de programas e redes de 
assistência eficazes no controle da cadeia de transmissão da 
doença (JORDÃO, LIMA, 2020). Nesta perspectiva, do estudo 
da qualidade de vida, O Wolrd Health OrganizationQualityof 
Life Group (Grupo WHOQOL) a define como “a percepção do 
indivíduo de sua posição na vida, no contexto da cultura e 
sistemas de valores nos quais vive e em relação aos seus 
objetivos, expectativas, padrões e preocupações” (LUISARO 
et al., 2017, p.21). Logo, não é possível definir um conceito 
único sobre qualidade de vida, apenas aspectos norteadores, 
relacionados a saúde, educação, informação, lazer e trabalho, 
devido a variações culturais e sociais, para pensar nessa noção 
enquanto fruto de indicadores, a partir da percepção que os 
sujeitos constroem em seu meio (JORDÃO, LIMA, 2020). 
Neste contexto, partimos do pressuposto que a hanseníase 
pode influenciar na vida das pessoas cometidas, interferindo na 
sua condição e percepção de sua saúde. Dentro deste escopo, 
constatou-se a necessidade de investigar os impactos desta 
doença na qualidade de vida desses sujeitos. 
 
MÉTODO 
 
A presente revisão de literatura norteada pela pergunta: qual o 
impacto da hanseníase na qualidade de vida do paciente 
hansênico? Utilizou o Medical LiteratureAnalysisandRetrieval 
System Online (MedLine), Literatura Latino-Americana e do 
Caribe em Ciências da Saúde (LILACS) e ScientificElectronic 
Library Online (SciELO). As publicações foram limitadas a 
artigos em inglês e português publicados a partir de janeiro 
2015 a janeiro de 2020. Para determinar os descritores para o 
estudo, o vocabulário estruturado e trilíngue Descritores em 
Ciências da Saúde (DeCS), desenvolvidos pelas Ciências da 
Saúde da América Latina e Caribe Centro de Informações 
(BIREME), foram os seguintes: “Hanseníase”, “Doença de 
Hansen”, “Leprosy”, “ Qualidade de Vida ” e “ Qualidade de 
Vida Relacionada à Saúde. A estratégia de busca utilizou os 
seguintes descritores booleanos: (Hanseníase OU Doença de 
Hansen OU Leprosy AND (Qualidade de Vida OU Qualidade 
de Vida Relacionada à Saúde). Os critérios de inclusão foram 
os seguintes: estudos qualitativos e quantitativos, artigo 
empírico original em português ou inglês, utilizando pacientes 
com hanseníase como amostra exclusiva; conter 'qualidade de 
vida', 'qualidade de vida relacionada à saúde' e 'hanseníase' e / 
ou termos equivalentes no título e / ou objetivo geral da 
pesquisa; data de publicação de janeiro de 2015 a janeiro de 
2020; artigo completo e disponível gratuitamente em texto 
completo; e revisado por pares. Artigos relacionados ao 
desenvolvimento e / ou validação de instrumentos; revisões 
sistemáticas da literatura, revisões integrativas, ensaios, 
revisões da literatura e relatos de experiência; artigos 
repetidos; estudos que não declararam explicitamente os 
instrumentos utilizados para avaliar a 'qualidade de vida' dos 
sujeitos foram excluídos. Neste estudo, decidimos seguir as 7 
etapas propostas pela Cochrane Collaboration, que é 
reconhecido internacionalmente por seu rigor metodológico no 
planejamento e condução de uma revisão sistemática da 
literatura: (1) definição da questão / problema de revisão; (2) 
pesquisar e selecionar estudos em bancos de dados; (3)  
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Tabela 1. Resumo dos estudos selecionados para revisão, Imperatriz (MA), 2020. 
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TÍTULO AUTOR ANO PAIS FONTE REVISTA OBJETIVO DESENHO MÉTODO AMOSTRA INSTRUMENTO 

Relação entre saúde psicológica e 
qualidade de vida de pessoas 
afetadas pela hanseníase na 
comunidade da província de 

Guangdong, China: um estudo 
transversal. 

Xiong, 
Mingzhou; et 

al. 
2019 China MedLine 

BioMed Central 
PublicHearth 

Investigar a relação entre saúde 
psicológica e qualidade de vida 
(QV) de pessoas afetadas pela 

hanseníase (PAL) que vivem em 
uma comunidade na província de 

Guangdong, na China. 

 Transversal 
Quantitativo 

Entrevista 7690 pacientes WHOQOL-bref 

O impacto de uma intervenção de 
aconselhamento com base em 

direitos para reduzir o estigma em 
pessoas afetadas pela hanseníase 

na Indonésia. 

Lusli, Mimi et 
al. 

2016 
Indones

ia 
MedLine 

PLoSNeglTrop
Dis 

Avaliar o impacto de uma 
intervenção de aconselhamento na 
redução do estigma relacionado à 
hanseníase no distrito de Cirebon, 

Indonésia 

Quanti- 
 

qualitativo 
Grupo focal 207 pacientes WHOQOL-bref 

Dor e qualidade de vida em 
pacientes com hanseníase em uma 

área endêmica do nordeste do 
Brasil: um estudo transversal. 

Santos, Victor 
S. et al. 

2016 Brasil MedLine 
InfectiousDiseas

esofPoverty 

Descrever a prevalência e o tipo 
de dor em pacientes com 

hanseníase, e seus efeitos na 
qualidade de vida dos pacientes 

em uma área endêmica do 
nordeste do Brasil. 

 Transversal 
Quantitativo 

Entrevista 195 pacientes WHOQOL-bref 

Limitação de Atividade Funcional 
e Qualidade de Vida de Casos de 

Hanseníase em Área Endêmica no 
Nordeste do Brasil. 

Santos, Victor 
S et al. 

2015 Brasil MedLine 
PLoSNeglTrop

Dis 

Identificar a associação entre os 
FALs e a QV dos pacientes 

durante e após o tratamento da 
hanseníase. 

 Transversal 
Quantitativo 

Entrevista 104 pacientes WHOQOL-bref 

Qualidade de vida relacionada à 
saúde avaliada pelo Inventário 

Pediátrico de Qualidade de Vida 
4.0 em pacientes pediátricos com 

hanseníase com manifestações 
osteomusculares. 

Neder, Luciana 
et al. 

2015 Brasil MedLine 
RevBrasReumat

ol 

Avaliar a qualidade de vida 
relacionada à saúde (QVRS) em 

pacientes pediátricos com 
hanseníase. 

 Transversal 
Quantitativo 

Grupo controle 

47 pacientes com 
hanseníase e 45 

indivíduos 
saudáveis 

Inventário Pediátrico 
de Qualidade de Vida 

4.0 (PedsQL 4.0) 

Oficinas terapêuticas e 
reabilitação psicossocial para 

pacientes com hanseníase 
institucionalizados. 

Leite, Soraia 
Cristina 
Coelho; 
Caldeira, 

Antônio Prates. 

2015 Brasil MedLine 
Ciência & Saúde 

Coletiva 

Avaliar o impacto de oficinas 
terapêuticas na qualidade de vida 

e sintomas de depressão em 
pacientes com hanseníase 

institucionalizados. 

 Transversal 
Quantitativo 

Intervenção 
aberta (pesquisa-

ação) 
62 pacientes WHOQOL-bref 

Percepção de exclusão social, 
neuropatia e qualidade de vida em 

pacientes com hanseníase. 

Borges-de-
Oliveira, 

Roberta; et al. 
2015 Brasil MedLine 

Int J 
PsychiatryMed 

Investigar as variações no perfil 
clínico e sociodemográfico de 

pacientes com hanseníase com / 
sem percepção de exclusão social 

(PSE) e neuropatia como o 
impacto de ambas as condições 

em sua QV 

 Transversal 
Quantitativo 

Entrevista 160 pacientes 
Short Medical 

Outcomes Study 36 - 
Item Short (SF-36) 

O estigma e o preconceito da 
hanseníase: influência na 

condição humana. 

Garbin, Cléa 
Adas Saliba et 

al. 
2015 Brasil MedLine 

Rev Soc Bras 
Med Trop 

Analisar o conhecimento, 
sentimentos e percepções dos 

pacientes acometidos pela 
hanseníase. 

Quantitativo Coorte 94 pacientes WHOQOL-bref 
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Avaliação das limitações físicas, 
aspectos psicossociais e qualidade 
de vida de pessoas atingidas pela 

hanseníase 

Silva, Paloma 
Maranhão Ferreira et al. 

2019 Brasil LILACS 
Rev. pesqui. 

cuid. fundam. 

Avaliar os aspectos referentes as 
limitações físicas, psicossociais e 

qualidade de vida das pessoas 
atingidas pela hanseníase. 

 Transversal 
Quantitativo 

Entrevista 31 sujeitos WHOQOL-bref 

Avaliação da qualidade de vida, 
grau de incapacidade e do desenho 
da figura humana em pacientes com 

neuropatias na hanseníase 

Benedicto, Camila 
Beltrame et al. 

2017 Brasil LILACS Acta fisiátrica 

Avaliar as possíveis associações entre 
a QV, o Grau de Incapacidade (GI) e o 
Desenho da Figura Humana (DFH) em 
indivíduos com neuropatia hansênica. 

Quanti- 
qualitativo 

Entrevista 100 indivíduos 
NeuroQol (Neuropathy 

 Specific Quality of 
Life Questionnaire) 

Caracterização da qualidade de vida 
de pessoas com hanseníase em 

tratamento ambulatorial 

Araújo, Daniella 
AzevêdoLobo de et al. 

2016 Brasil LILACS 
Rev. pesqui. 

cuid. fundam. 

Caracterizar a qualidade de vida de 
pessoas com hanseníase em tratamento 

ambulatorial. 

 Transversal 
Quantitativo 

Entrevista 59 sujeitos 

Short Medical 
Outcomes Study 36 - 

Item Short 
(SF-36) 

Qualidade de vida dos portadores de 
hanseníase num município de médio 

porte 
Simões, Siliana et al 2016 Brasil LILACS Medicina 

Descrever o perfil epidemiológico dos 
portadores de hanseníase de Uberaba-

MG, avaliar a qualidade de vida e 
verificar a associação dos domínios da 

qualidade de vida com variáveis 
epidemiológicas e sociodemográficas. 

 Transversal 
Quantitativo 

Entrevista 29 pacientes WHOQOL-bref 

Qualidade de vida, sintomas 
depressivos e incapacidade física de 

pacientes com hanseníase 

Gaudenci, Eliana Maria 
et al. 

2015 Brasil LILACS Hansen. int 

Descrever o perfil clínico e 
socioeconômico, avaliar a qualidade 

de vida (QV), ocorrência de 
transtornos depressivos e o grau de 
incapacidade física de pessoas com 

hanseníase e suas correlações. 

 Transversal 
Quantitativo 

Entrevista 32 pacientes WHOQOL-bref 

 
 

Figura 1 - Fluxograma de inclusão e exclusão de dados. Imperatriz (MA), 2020. 
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avaliação crítica de estudos; (4) coleta de dados nos artigos; 
(5) análise e apresentação de dados; 6) interpretação de dados; 
e, (7) melhorar e atualizar a revisão (BENTO, 2014; 
GALVÃO, PEREIRA, 2014; HIGGINS, GREEN, 2011). Os 
critérios dos itens de relatório preferenciais para revisões 
sistemáticas e metanálises (Prisma) também foram utilizados 
como referência. Para a construção da pergunta da pesquisa, 
foi utilizado um instrumento baseado em População, Interesse 
e Contexto - PICo (SANTOS, PIMENTA, NOBRE, 2007). 
 

RESULTADOS 
 
Esta revisão identificou 30 artigos nas bases de dados, sendo: 
03 artigos no SciELO, 16 artigos no MedLine e 11 artigos no 
LILACS. Após a exclusão de 03 artigos duplicados, 27 foram 
selecionados e os títulos e resumos foram lidos. Desses, 05 
artigos foram excluídos pelos seguintes motivos: as amostras 
da pesquisa não eram exclusivamente compostas por pessoas 
com hanseníase; não continha os termos 'qualidade de vida', 
'qualidade de vida relacionada a saúde' e 'hanseníase' e / ou 
termos equivalentes no título e / ou objetivo geral da pesquisa; 
não estavam disponíveis em texto completo; ou foram revisões 
sistemáticas da literatura, revisões, ensaios, revisões da 
literatura ou relatos de experiência. Ao final, 22 artigos foram 
lidos na íntegra e apenas 13 estudos preencheram todos os 
critérios de inclusão (Figura 1). Entre os estudos incluídos, 
15,38% foram publicados na Revista de Pesquisa Cuidado é 
Fundamental e 15,38 % foram publicados na revista 
PLoSNeglected Tropical Diseases; apenas um artigo foi 
publicado em outras revistas; 46,6% das pesquisas foram 
publicadas em 2015, 30,76% em 2016, 7,69% em 2017 e 15,38 
foi publicado em 2019; 84,61% dos estudos foram realizados 
no Brasil, seguidos por 15,38% na China e Indonésia. Um total 
de 76,92% dos estudos continha o termo 'qualidade de vida' e 
'hanseníase' no título e 23,07% apenas o termo hanseníase. Dos 
artigos selecionados, 61,53% estavam indexados na MedLine e 
38,46% no LILACS. Onde, 84,61% deles eram de abordagem 
qualitativa e 15,38% quali-quantitativo. O tamanho da amostra 
em cada estudo variou de 7690 a 29 participantes. Em relação 
aos instrumentos utilizados para predizer a qualidade de vida, 
69,23% utilizaram o WHOQOL-bref, 15,38% o SF-36, 7,69% 
o NeuroQol e 7,69% o PedsQL. Os resultados são 
apresentados na Tabela 1. 
 
A análise da tabela 1 revela que os instrumentos utilizados 
para avaliar a QV compreendem dois grupos: genéricos e 
específicos. Os questionários genéricos objetivam avaliar, de 
forma geral e global aspectos relacionados com a QV. Como 
exemplo, destaca-se o SF 36 (Medical Outcomes Study 36 - 
item short- form health survey), Whoqol (World health 
organization quality of life) e o PedsQL 4.0 (Pediatric Quality 
of Life InventoryTM Versão 4.0) (VARNI et al., 2006; 
LANDEIRO et al., 2011). Neste estudo observamos a 
predominância tanto em estudos nacionais quanto 
internacionais a utilização do WHOQOL-bref para avaliação 
da QV dos sujeitos com hanseníase. Existem também os 
questionários específicos, que objetivam avaliar alguns 
aspectos particulares da QV (LANDEIRO et al., 2011). Como 
exemplo, temos o NeuroQol - Neuropathy – SpecificQualityof 
Life Questionnaire aplicado em pacientes com neuropatias e 
diabetes mellitus (BENEDICTO et al., 2017).  Em todos os 
estudos, a analise situacional realizada pelos autores apontou o 
quanto a QV dos pacientes pode ser afetada pela doença em 
vários aspectos (LANDEIRO et al., 2011) desde os escolares 
(SILVA et al 2019) até indivíduos com outras comorbidades 

(BENEDICTO et al., 2017). O processo de adoecimento 
associado a doenças crônicas favorece o desenvolvimento de 
incapacidades motoras, psicológicas e sociais, limitando os 
indivíduos e afetando diretamente sua qualidade de vida 
(ARAUJO et al., 2016). Embora possa existissem escores 
elevados em alguns domínios da QV, O domínio físico 
apresentou o escore mínimo mais baixo entre todos os 
domínios, na maioria dos estudos. Fato este atribuído ao poder 
incapacitante da doença, visto que a maior parte dos sujeitos 
do estudo apresenta capacidade instalada (LUSLI et al., 2016; 
SANTOS et al., 2016; BENEDICTO et al., 2017; SILVA et 
al., 2019) corroborando com os estudos de Araújo et al., 
(2016) ao associar os baixos escores de QV nos domínicos 
físicos e emocionais às afecções provocadas pela hanseníase.  
Para Santos et al., (2016) a dor é uma comorbidade frequente 
associada à baixa QV em pacientes com hanseníase. Em seu 
estudo também verificou que a maioria das pessoas com 
hanseníase vive em um contexto sociodemográfico e 
econômico de desigualdade social, onde prevalece a baixa 
renda, nível de escolaridades mínimo, falta de acesso a 
programas sociais e não recebem qualquer tipo de ajuda social. 
Associada a maior vulnerabilidade social, Gaudenci et al., 
(2015) destaca indicativo de depressão, principalmente entre 
indivíduos com idade mais avançada.  
 
Sobre a falta de acesso a estes programas sociais, Leite et al., 
(2015) realizou um  estudo de intervenção com oficinas 
terapêuticas em hansenianos institucionalizados e constatou 
que as oficinas terapêuticas como proposta a reabilitação 
psíquica dos pacientes que vivem com o estigma da 
hanseníase, mostraram um bom potencial, contribuindo 
significativamente para a melhora da QV e dos aspectos que 
compõem seus domínios físico (mobilidade, energia, 
capacidade de trabalho), psicológico (autoestima, sentimentos 
positivos) e relacionados ao meio-ambiente (recursos 
financeiros, ambiente no lar, cuidados de saúde e sociais); as 
mesmas não se mostraram efetivas para melhorar o domínio 
“relações sociais”, isto é, não foram capazes de promover a 
ressocialização dos sujeitos ou a percepção de inclusão social. 
Para Garbin et al., (2015) os pacientes que sofrem de 
hanseníase têm dificuldade em restabelecer laços e valores 
sociais, assim como sua autoestima, sendo frequente a 
presença de sentimentos de negação, raiva, depressão, 
frustração, ansiedade e o estigma em relação a doença que 
muitas vezes influenciou a percepção de si mesmos. 

 
CONSIDERAÇÕES FINAIS 
 
Consideramos que a qualidade de vida da pessoa com 
hanseníase é comprometida por diversos fatores, 
principalmente aos relacionados ao domínio físico. É uma 
doença negligenciada e está fortemente relacionada a pobreza 
pelas condições sociais as quais imprimem aos doentes, 
através de incapacidades físicas, motoras, sociais e 
psicológicas, onde o estigma aparece como uma variável 
preponderante neste quadro. A identificação dos fatores que 
determinam uma maior congruência na percepção da QV entre 
a pessoa com hanseníase torna-se importante para o 
desenvolvimento de intervenções de políticas públicas, 
capazes de alterar esse panorama. Neste sentido, para 
identificarmos e compreendermos os valores sociais, a 
autoestima e os modos de vida destes pacientes, de forma 
ampliada, entendemos que é necessário utilizarmos da 
metodologia qualitativa.  Esta entende que, para a apreensão 
das especificidades subjetivas, da dimensão objetiva que estão 
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envolvidos nos pacientes com hanseníase, só é possível na 
dimensão qualitativa do estudo, onde os resultados, 
possibilitarão propor intervenções que permitam elucidar 
processos de mudança importantes na organização da atenção 
em saúde, e na transformação do modelo assistencial aos 
sujeitos com hanseníase. 
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