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INTRODUCAO

A Hanseniase ¢ causada pelo Mycobacterium leprae, também
chamado bacilo de Hansen que tem predilecdo pela pele e
nervos periféricos (BRASIL, 2010; BRASIL, 2020). E uma
doenca infectocontagiosa, de evolucdo lenta, que se manifesta
por meio de sinais e sintomas dermatoneuroldgicos: areas
hipocrdmicas na pele, alteracdes de sensibilidade cutinea,
queda de pelos localizada ou difusa, auséncia de sudorese
local, dor e comprometimento de nervos periféricos,
principalmente em olhos, méaos e pés (BRASIL, 2008; WHO,
2010; TEMOTEO et al, 2013, BRASIL, 2018). Uma das
principais caracteristicas da doenga ¢é o potencial para provocar
incapacidades fisicasque podem evoluir para deformidades
(WHO, 2010; TEMOTEO et al, 2013) refletindo na
produtividade dos individuos (BRASIL, 2020). Tais
incapacidades e deformidades podem acarretar problemas,
como diminuic¢do da capacidade de trabalho, limitagdo da vida
social e problemas psicoldgicos, bem como sdo responsaveis
pelo estigma e preconceito que circundam a doenga (BRASIL,
2008; WHO, 2010; TEMOTEO et al, 2013). Esta ¢ uma das
caracteristicas marcantes da hanseniase ¢ faz com que a
Organizacdo Mundial da Satde (OMS) invista na sua
elimina¢do e mostre interesse também em avaliar a qualidade
de vida dos individuos com e sem enfermidades (BRASIL,
2010; BRASIL, 2020).

Embora muitos desses problemas possam ser evitados ou
reduzidos por meio do diagndstico precoce, tratamento gratuito
e acompanhamento nos servigos de atencdo basica a saude
(BRASIL, 2008; WHO, 2010; TEMOTEO et al, 2013), o
processo de adoecimento ¢ complexo, tendo grande impacto
nas respostas fisicas, sociais, espirituais e economicas desses
individuos (MENEZES et al., 2018). Por ser uma doenga cuja
prevaléncia estd associada as condigdes de pobreza da
populagdio e que contribuem com a manutengdo das
desigualdades, por representarem um  entrave  ao
desenvolvimento socioecondmico, acaba pertencendo ao
campo das doencas negligenciada (OLIVEIRA, 2018). A
transmissdo se d& por meio do contato intimo e prolongado de
uma pessoa suscetivel, com outra pessoa, que possua a forma
infectante da doenga sem tratamento, e elimina o bacilo para o
meio exterior. Desta forma o ambiente familiar se torna o local
mais favoravel a transmissdo da doenga. Acredita-se que a
principal via de eliminacdo do bacilo pelo portador e a mais
provavel porta de entrada sejam as vias aéreas superiores
(BRASIL, 2016). Pode infectar individuos de ambos os sexos,
em qualquer idade. O periodo de incubagdo se da em média de
2 a7 anos. O tipo de hanseniase que a pessoa ira desenvolver ¢
determinado pela reacdo das células de defesa, ou seja, através
da resisténcia apresentada pelo hospedeiro (BRASIL, 2014).

Algumas particularidades da hanseniase, como o longo periodo
de incubacdo, evolucdo lenta, ¢ sintomas clinicos traigoeiros, a
torna uma doenga de diagnostico dificil e tardio, sendo
rotineiramente confundida com dermatoses ou doengas
neuromusculares. A demora no diagnostico resulta por
diversas vezes no aparecimento das sequelas incapacitantes
que resultam na marginalizagdo da pessoa com hanseniase e
exposi¢ao a preconceitos, levando consequentemente a uma
queda na qualidade de vida relacionada com a satde (QVRS)
(PROTO et al., 2010; SAVASSI, 2010), do doente e seus
familiares, particularmente nos dominios de capacidade fisica,
participagdo social e aspectos psicologicos (VAN BRAKEL,
2012; WATANABE, 2013; RAMOS, 2017).

Portanto, ¢ imprescindivel as discussdes sobre o enfrentamento
e qualidade de vida (QV) desses individuos e seus familiares
durante todo processo (JORDAO, LIMA, 2020). Assim, a
avaliacdo da QVRS tem sido uma pratica cada vez mais
frequente e necessaria para melhorar a qualidade da assisténcia
ofertada aos sujeitos e seus familiares, respeitado as
subjetividades dos casos (LUISARO et al., 2017). Sobretudo
para um planejamento e execucdo de programas e redes de
assisténcia eficazes no controle da cadeia de transmissdo da
doenca (JORDAO, LIMA, 2020). Nesta perspectiva, do estudo
da qualidade de vida, O Wolrd Health OrganizationQualityof
Life Group (Grupo WHOQOL) a define como “a percepcao do
individuo de sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e
sistemas de valores nos quais vive e em relagdo aos seus
objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes” (LUISARO
et al., 2017, p.21). Logo, ndo ¢ possivel definir um conceito
unico sobre qualidade de vida, apenas aspectos norteadores,
relacionados a saude, educagdo, informagdo, lazer e trabalho,
devido a variagdes culturais e sociais, para pensar nessa nogao
enquanto fruto de indicadores, a partir da percepgdo que os
sujeitos constroem em seu meio (JORDAO, LIMA, 2020).
Neste contexto, partimos do pressuposto que a hanseniase
pode influenciar na vida das pessoas cometidas, interferindo na
sua condi¢do e percep¢do de sua saude. Dentro deste escopo,
constatou-se a necessidade de investigar os impactos desta
doenga na qualidade de vida desses sujeitos.

METODO

A presente revisdo de literatura norteada pela pergunta: qual o
impacto da hanseniase na qualidade de vida do paciente
hansénico? Utilizou o Medical LiteratureAnalysisandRetrieval
System Online (MedLine), Literatura Latino-Americana ¢ do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e ScientificElectronic
Library Online (SciELO). As publicacdes foram limitadas a
artigos em inglés e portugués publicados a partir de janeiro
2015 a janeiro de 2020. Para determinar os descritores para o
estudo, o vocabulario estruturado e trilingue Descritores em
Ciéncias da Satde (DeCS), desenvolvidos pelas Ciéncias da
Satide da América Latina e Caribe Centro de Informagdes
(BIREME), foram os seguintes: “Hanseniase”, “Doenga de
Hansen”, “Leprosy”, “ Qualidade de Vida ” e “ Qualidade de
Vida Relacionada a Satde. A estratégia de busca utilizou os
seguintes descritores booleanos: (Hanseniase OU Doenca de
Hansen OU Leprosy AND (Qualidade de Vida OU Qualidade
de Vida Relacionada a Saude). Os critérios de inclusao foram
os seguintes: estudos qualitativos e quantitativos, artigo
empirico original em portugués ou inglés, utilizando pacientes
com hanseniase como amostra exclusiva; conter 'qualidade de
vida', 'qualidade de vida relacionada a satde' e 'hanseniase' e /
ou termos equivalentes no titulo e / ou objetivo geral da
pesquisa; data de publicacdo de janeiro de 2015 a janeiro de
2020; artigo completo e disponivel gratuitamente em texto
completo; e revisado por pares. Artigos relacionados ao
desenvolvimento e / ou validagdo de instrumentos; revisdes
sistematicas da literatura, revisdes integrativas, ensaios,
revisdes da literatura e relatos de experiéncia; artigos
repetidos; estudos que ndo declararam explicitamente os
instrumentos utilizados para avaliar a 'qualidade de vida' dos
sujeitos foram excluidos. Neste estudo, decidimos seguir as 7
etapas propostas pela Cochrane Collaboration, que ¢
reconhecido internacionalmente por seu rigor metodoldgico no
planejamento e condugdo de uma revisdo sistematica da
literatura: (1) defini¢do da questdo / problema de revisdo; (2)
pesquisar e selecionar estudos em bancos de dados; (3)
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Tabela 1. Resumo dos estudos selecionados para revisao, Imperatriz (MA), 2020.

TITULO

AUTOR ANO PAIS FONTE REVISTA OBJETIVO DESENHO METODO AMOSTRA INSTRUMENTO
Relagdo entre saude psicologica e Investigar a relagdo entre saude
qualidade de vida de pessoas Xiong psicolégica e qualidade de vida
afetadas pela hanseniase na . > . . BioMed Central (QV) de pessoas afetadas pela Transversal . .
comunidade da provincia de Mmgilou, ot 2019 China MedLine PublicHearth hanseniase (PAL) que vivem em Quantitativo Entrevista 7690 pacientes WHOQOL-bref
Guangdong, China: um estudo ’ uma comunidade na provincia de
transversal. Guangdong, na China.
O impacto de uma intervengao de Avaliar o impacto de uma
aconselhamento com base em SN intervengao de aconselhamento na Quanti-
direitos para reduzir o estigma em LUSh’;\l/hml et 2016 Indioanes MedLine PLOSII\;englTrop reducdo do estigma relacionado a Grupo focal 207 pacientes WHOQOL-bref
pessoas afetadas pela hanseniase ’ hanseniase no distrito de Cirebon, qualitativo
na Indonésia. Indonésia
Descrever a prevaléncia e o tipo
Dor e qualidade de vida em de dor em pacientes com
pacientes com hanseniase em uma | Santos, Victor . . InfectiousDiseas hanseniase, e seus efeitos na Transversal . . R
area endémica do nordeste do S. etal. 2016 Brasil MedLine esofPoverty qualidade de vida dos pacientes Quantitativo Entrevista 195 pacientes WHOQOL-bref
Brasil: um estudo transversal. em uma area endémica do
nordeste do Brasil.
Limitago de Atividade Funcional Identificar a associag@o entre os
e Quah'dade de Vida de (;asps de | Santos, Victor 2015 Brasil MedLine PLoSNejngrop FALseca QV dos pacientes Trans_ver.sal Entrevista 104 pacientes WHOQOL-bref
Hanseniase em Area Endémica no Setal. Dis durante e ap6s o tratamento da Quantitativo
Nordeste do Brasil. hanseniase.
Qualidade de vida relacionada a
saude avaliada pelo Inventario Avaliar a qualidade de vida 47 pacientes com - U
e . . . . s o p Inventario Pediatrico
Pediatrico de Qualidade de Vida | Neder, Luciana . . RevBrasReumat | relacionada a satide (QVRS) em Transversal hanseniase e 45 . .
. e 2015 Brasil MedLine . o A Grupo controle L de Qualidade de Vida
4.0 em pacientes pediatricos com et al. ol pacientes pediatricos com Quantitativo individuos
. . < . A 4.0 (PedsQL 4.0)
hanseniase com manifestagoes hanseniase. saudaveis
osteomusculares.
. " Leite, Soraia Avaliar o impacto de oficinas
Oficinas terapéuticas e D . e . . N
reabilitagdo psicossocial para Cristina Ciéncia & Satde terapéuticas na qualidade de vida Transversal Intervengao
1agao p P Coelho; 2015 Brasil MedLine - e sintomas de depressdo em L aberta (pesquisa- 62 pacientes WHOQOL-bref
pacientes com hanseniase . Coletiva . . Quantitativo ~
institucionalizados Caldeira, pacientes com hanseniase agdo)
i Antonio Prates. institucionalizados.
Investigar as variagdes no perfil
clinico e sociodemografico de
Percepgao de exclusdo social, Borges-de- IntJ pacientes com hanseniase com / Transversal Short Medical
neuropatia e qualidade de vida em Oliveira, 2015 Brasil MedLine PsvehiatryMed | €M percepgao de exclusdo social Quantitativo Entrevista 160 pacientes Outcomes Study 36 -
pacientes com hanseniase. Roberta; et al. Y Ty (PSE) e neuropatia como o Item Short (SF-36)
impacto de ambas as condigoes
em sua QV
O estigma e o preconceito da Garbin, Cléa Rev Soc Bras Seﬁgz;ﬁi)g ecorel};jglmgg((){os
hanseniase: influéncia na Adas Saliba et 2015 Brasil MedLine pereepe Quantitativo Coorte 94 pacientes WHOQOL-bref

condi¢do humana.

al.

Med Trop

pacientes acometidos pela
hanseniase.

Continue ....
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Avaliagdo das limitagdes fisicas, Avaliar os aspectos referentes as
aspectos psicossociais ¢ qualidade Silva, Paloma . Rev. pesqui. limitagdes fisicas, psicossociais e Transversal . .. I
de vida de pessoas atingidas pela | Maranhdo Ferreira et al. 2019 Brasil LILACS cuid. fundam. qualidade de vida das pessoas Quantitativo Entrevista 31 sujeitos WHOQOL-bref
hanseniase atingidas pela hanseniase.
Avaliagdo da qualidade de vida, Avaliar as possiveis associagdes entre NeuroQol (Neuropathy
grau de incapacidade ¢ df) desenho Benedicto, Camila 2017 Brasil LILACS Acta fisiatrica | 2 QV; o Grau 'de Incapacidade (GI) ¢ o Qufm - Entrevista 100 individuos Specific Quality of
da figura humana em pacientes com Beltrame et al. Desenho da Figura Humana (DFH) em | qualitativo B ; .
. . P . e Life Questionnaire)
neuropatias na hanseniase individuos com neuropatia hansénica.
Caracterizagdo da qualidade de vida . . . Caracterizar a qualidade de vida de Short Medical
d . Aratjo, Daniella . Rev. pesqui. . Transversal . . Outcomes Study 36 -
e pessoas com hanseniase em A 2016 Brasil LILACS . pessoas com hanseniase em tratamento A Entrevista 59 sujeitos
. AzevédoLobo de et al. cuid. fundam. . Quantitativo Ttem Short
tratamento ambulatorial ambulatorial. (SF-36)
Descrever o perfil epidemiologico dos
hanseniase num municipio de médio | Simdes, Siliana et al 2016 Brasil LILACS Medicina e qua . L Entrevista 29 pacientes WHOQOL-bref
orte verificar a associagdo dos dominios da | Quantitativo
P qualidade de vida com variaveis
epidemioldgicas e sociodemogréficas.
Descrever o perfil clinico e
. . . socioecondmico, avaliar a qualidade
Qualidade de vida, sintomas Gaudenci, Eliana Maria de vida (QV), ocorréncia de Transversal
depressivos e incapacidade fisica de > 2015 Brasil LILACS Hansen. int > e Entrevista 32 pacientes WHOQOL-bref
. . etal. transtornos depressivos e o grau de Quantitativo
pacientes com hanseniase . . .
incapacidade fisica de pessoas com
hanseniase e suas correlagdes.

Registros identificados

nas bases de dados

(n=30)

Documentos apds
remocdo de
duplicidade (n=27)

Registros excluidos apds a
leitura do titulo e resumo
(n=05)

Documentos ratreados

(n=22)

Identificacao e Rastreamentoed Elegibilidade e

Textos completos
avaliados quanto a
elegibilidade {n=13)

Inclusdo

Regi

istros incluidos na
revisdo (n=13)

Registros excluidos apos a leitura na
integra, por ndo rsponderem a guestdo
norteadora (n=09)

Figura 1 - Fluxograma de incluséo e exclusdo de dados. Imperatriz (MA), 2020.
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avaliacdo critica de estudos; (4) coleta de dados nos artigos;
(5) analise e apresentagdo de dados; 6) interpretacdo de dados;
e, (7) melhorar e atualizar a revisio (BENTO, 2014;
GALVAO, PEREIRA, 2014; HIGGINS, GREEN, 2011). Os
critérios dos itens de relatorio preferenciais para revisdes
sistematicas ¢ metanalises (Prisma) também foram utilizados
como referéncia. Para a construgdo da pergunta da pesquisa,
foi utilizado um instrumento baseado em Populagdo, Interesse
e Contexto - PICo (SANTOS, PIMENTA, NOBRE, 2007).

RESULTADOS

Esta revisdo identificou 30 artigos nas bases de dados, sendo:
03 artigos no SciELO, 16 artigos no MedLine e 11 artigos no
LILACS. Ap6s a exclusdo de 03 artigos duplicados, 27 foram
selecionados e os titulos e resumos foram lidos. Desses, 05
artigos foram excluidos pelos seguintes motivos: as amostras
da pesquisa ndo eram exclusivamente compostas por pessoas
com hanseniase; ndo continha os termos 'qualidade de vida',
'qualidade de vida relacionada a satde' e 'hanseniase' € / ou
termos equivalentes no titulo e / ou objetivo geral da pesquisa;
nao estavam disponiveis em texto completo; ou foram revisdes
sistematicas da literatura, revisdes, ensaios, revisdes da
literatura ou relatos de experiéncia. Ao final, 22 artigos foram
lidos na integra e apenas 13 estudos preencheram todos os
critérios de inclusdo (Figura 1). Entre os estudos incluidos,
15,38% foram publicados na Revista de Pesquisa Cuidado ¢
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
'hanseniase' no titulo e 23,07% apenas o termo hanseniase. 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 relagao
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 sdo
apresentados na Tabela 1.

A andlise da tabela 1 revela que os instrumentos utilizados
para avaliar a QV compreendem dois grupos: genéricos e
especificos. Os questionarios 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 Versdo 4.0) (VARNI et al., 2006;
LANDEIRO et al., 2011). Neste estudo observamos a
predominancia tanto em estudos nacionais quanto
internacionais a utilizagdo do WHOQOL-bref para avaliagdo
da QV dos sujeitos com hanseniase. Existem também os
questionarios especificos, 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 doenga em
varios aspectos (LANDEIRO et al., 2011) desde os escolares
(SILVA et al 2019) até individuos com outras comorbidades

(BENEDICTO et al., 2017). O processo de adoecimento
associado a doengas cronicas favorece o desenvolvimento de
incapacidades motoras, psicoldgicas e sociais, limitando os
individuos e afetando diretamente sua qualidade de vida
(ARAUIJO et al., 2016). Embora possa existissem escores
elevados em alguns dominios da QV, O dominio fisico
apresentou o escore minimo mais baixo entre todos os
dominios, na maioria dos estudos. Fato este atribuido ao poder
incapacitante da doenga, 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 Aratjo et al.,
(2016) ao associar os baixos escores de QV nos dominicos
fisicos e emocionais as afec¢des provocadas pela hanseniase.
Para Santos et al., (2016) a dor ¢ uma comorbidade frequente
associada a baixa QV em pacientes com hanseniase. Em seu
estudo também verificou que a maioria das pessoas com
hanseniase vive em um contexto sociodemografico e
economico de desigualdade social, onde prevalece a baixa
renda, nivel de escolaridades minimo, falta de acesso a
programas sociais ¢ ndo recebem qualquer tipo de ajuda social.
Associada a maior vulnerabilidade social, Gaudenci et al.,
(2015) destaca indicativo de depressdo, principalmente entre
individuos com idade mais avancada.

Sobre a falta de acesso a estes programas sociais, Leite et al.,
(2015) realizou um estudo de intervengdo com oficinas
terapéuticas em hansenianos institucionalizados e constatou
que as oficinas terapéuticas como proposta a reabilitagdo
psiquica dos pacientes que vivem com o estigma da
hanseniase, mostraram um bom potencial, contribuindo
significativamente para a melhora da QV e dos aspectos que
compdem seus dominios fisico (mobilidade, energia,
capacidade de trabalho), psicologico (autoestima, sentimentos
positivos) e relacionados ao meio-ambiente (recursos
financeiros, ambiente no lar, cuidados de saude e sociais); as
mesmas ndo se mostraram efetivas para melhorar o dominio
“relagdes sociais”, isto €, ndo foram capazes de promover a
ressocializagdo dos sujeitos ou a percepgao de inclusdo social.
Para Garbin et al,, (2015) os pacientes que sofrem de
hanseniase tém dificuldade em restabelecer lagos e valores
sociais, assim como sua autoestima, sendo frequente a
presenca de sentimentos de negagdo, raiva, depressdo,
frustragdo, ansiedade e o estigma em relagdo a doenca que
muitas vezes influenciou a percepg¢do de si mesmos.

CONSIDERACOES FINAIS

Consideramos que a qualidade de vida da pessoa com
hanseniase ¢ comprometida por diversos fatores,
principalmente aos relacionados ao dominio fisico. E uma
doenga negligenciada e estd fortemente relacionada a pobreza
pelas condigdes sociais as quais imprimem aos doentes,
através de incapacidades fisicas, motoras, sociais e
psicologicas, onde o estigma aparece como uma variavel
preponderante neste quadro. A identificacdo dos fatores que
determinam uma maior congruéncia na percep¢do da QV entre
a pessoa com hanseniase torna-se importante para o
desenvolvimento de intervengdes de politicas publicas,
capazes de alterar esse panorama. Neste sentido, para
identificarmos e compreendermos os valores sociais, a
autoestima ¢ os modos de vida destes pacientes, de forma
ampliada, entendemos que ¢ necessario utilizarmos da
metodologia qualitativa. Esta entende que, para a apreensao
das especificidades subjetivas, da dimensdo objetiva que estdo
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envolvidos nos pacientes com hanseniase, s6 é possivel na
dimensdo qualitativa do estudo, onde os resultados,
possibilitardo propor intervengdes que permitam elucidar
processos de mudanga importantes na organiza¢ao da atencdo
em saude, e na transformacdo do modelo assistencial aos
sujeitos com hanseniase.
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