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RESUMO

A Hanseniase € uma doenca infecto-contagiosa crénica e de grande importancia para a saude
publica, dada sua prevaléncia e alto poder incapacitante, atingindo principalmente a faixa
etaria economicamente ativa da populacdo. Esta pesquisa teve como objetivo conhecer a
Qualidade de Vida (QV) de um grupo de portadores de Hanseniase da cidade de Dourados-
MS. Para tanto, foi realizado um estudo exploratério-descritivo em uma amostra de 30
portadores de Hanseniase, de ambos os sexos, com idade acima de 18 anos, utilizando-se 0
SF-36 e um Questionario socio-demografico-ocupacional — QSDO. A coleta de dados foi
realizada no Pronto Atendimento Médico (PAM) na cidade de Dourados—MS. Para a analise
estatistica foram utilizados (i) o teste t-student para as variaveis categoricas e os dominios do
SF-36 e (ii) o teste de correlacdo linear de Pearson com relacdo as variaveis demograficas
continuas. Constatou-se que a maioria dos participantes é do sexo masculino (63,3%), pratica
atividade fisica (55,2%), possui filhos (73,3%), € portadora de Hanseniase do tipo
Lepromatosa ou Virchowiana (76,4%), apresenta algum grau de incapacidade fisica (60%) e
ndo trabalha (56,7%), sendo que, dentre os aposentados, a maioria ndo esta afastada do
trabalho por causa da doenca (70%). Foram encontradas associac@es significativas entre QV e
as seguintes variaveis e dominios: “trabalhar ou ndo” (associacdo em Capacidade Funcional e
Aspectos Emocionais); “praticar atividade fisica ou ndo” (associagdo em Aspectos Fisicos);
“tempo de escolaridade” (correlagdo em Aspectos Sociais) e “renda familiar” (correlagdo em
Aspectos fisicos). Evidenciaram-se ainda diferencas na QV entre 0s sexos, quanto aos
dominios Capacidade Funcional e Saude Mental. Houve diferencas na QV entre os portadores
de Hanseniase Dimorfa e Hanseniase Virchowiana nos dominios Capacidade Funcional, Dor,
Aspectos Emocionais e Salde Mental, sendo que as pessoas com Hanseniase Virchowiana
apresentam qualidade de vida pior do que as que tém Hanaseniase do tipo Dimorfa. Foi
possivel observar que, com relacdo ao dominio Aspectos Sociais, 0s pacientes que tém grau 0
de Incapacidade Fisica (nenhum tipo de comprometimento) sofrem menos repercussdes
negativas em sua QV do que aqueles que tém graus 1 e 2 (comprometimento sensitivo e
muscular). Os resultados revelaram que a QV dos pacientes estudados é afetada pela
Hanseniase em varios dominios e que estes continuam a enfrentar problemas tais como:
preconceito e estigma, problemas culturais e sociais presentes no cotidiano, apesar da melhora
dos aspectos meédicos relacionados a doenca. Avaliar a QV dos portadores de Hanseniase
mostrou-se de fundamental importancia para o desenvolvimento de novas praticas assisténcias
e de politicas publicas que tenham como objetivos a promog¢do da saude e prevencdo da
doenca e que repercutam positivamente na esfera psico-sdcio-cultural.

Palavras-chave: Hanseniase. Qualidade de Vida. Salude. Portadores
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ABSTRACT

Hansen’s disease is a chronical infectum-contagious illness and of great importance for the
public health, given its high prevalence and to be able incapacity, mainly reaching
economically active the age group of the population. It was objectified to know the Quality of
Life (QoL) ofa sample of carrier of Hansen’s disease the city of Dourados. For in such a way,
it was carried through a exploratory-description study with sample of 30 carrier of The
Hansen’s disease, both the gender, with age above of 18 vyears, using itself SF-36
Questionnaire of QoL and a Social-Economic-Demographic Questionnaire — QSDO. The
collection of data was carried through in Pronto Atendimento Médico (PAM) in the city of
Dourados-MS. For the statistical analysis were used (i) the t-student test for categorical
variables and areas of the SF-36 and (ii) the test of Pearson's linear correlation with respect to
the continuous demographic variables. It was concluded that the majority of the studied
participants is of the masculine sex (63.3%), practices physical activity (55,2%), have
children (73.3%), carrier of lepromatous or lepromtous leprosy (76,5%), has some degree of
physical disability (60,0%) and doesn’t works (56.7%), among retirees, the majority is not
removed because of illness (70%). Significant associations were found between QoL and
variables in certain SF-36 scales: “working or not” (association in Physical Functioning and
Role-Emotional; “perform physical activity” (association in Role-Physical); "schooling”
(correlation in Social Functioning) and “family income™ (correlation in Role-Physical). It also
showed differences in QoL between the sexes, in regard to Physical Functioning and Mental
Health. There were differences in QoL between patients with borderline leprosy and
lepromatous leprosy in Physical Functioning, Bodily Pain, Role-Emotional and Mental Health
areas, while those with lepromatous leprosy have quality of life worse than those with
borderline leprosy. It was possible to observe that, with respect to the domain Social
Functioning, patients who have the physical disability level O (no type of commitment) have
less negative impact on their QoL than those with grades 1 and 2 (sensory and muscle
impairment). It is evident that the QoL of carriers studied is affected by leprosy in many
domains and they continue to face problems such as prejudice and stigma, cultural and social
problems, presents in everyday life, despite the improvement of the medical aspects related to
the disease. Assess the QoL of patients with leprosy showed to be of fundamental importance
for the development of new care practices and public policies that have the goals of health
promotion and disease prevention and that positively impacts the ball psycho-socio-cultural.

Word-key: Hansen’s disease. Quality of Life. Health. Carriers
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Formei-me em Fisioterapia no ano de 1988, na Universidade Estadual de S&o Paulo
(UNESP), de Presidente Prudente-SP. Atualmente, sou professor de Anatomia e Fisiologia

Humana.

O tema Hanseniase, foco da presente investigacdo, surgiu na minha vida académica no
ano de 1986, quando iniciei o estagio pratico, durante a graduacdo em Fisioterapia. Naquela
época, apesar de ja ter ouvido falar da doenga, ndo a conhecia em esséncia, mas sim seus
mitos. Ja graduado, fui trabalhar com pacientes portadores de Hanseniase no Posto de Salde
tipo A em Dourados—MS, durante os anos de 1990 e 1991. Na ocasido, trabalhei como
fisioterapeuta na reabilitacdo de pacientes portadores de Hanseniase, por meio de exercicios
que favoreciam a pratica de Atividades de Vida Diéria (AVD) dos mesmos, permitindo- lhes

um melhor convivio coma doenca no seu dia-a-dia.

Ao escolher cursar o Mestrado na area de Psicologia da Saude, entrei cm contato com
o campo de estudos da Qualidade de Vida (QV), decidindo assim, avaliad-la em um grupo de
pacientes portadores de Hanseniase. Assim sendo, ao realizar essa investigacdo, pude entrar
em contato direto com a caréncia emocional, social e psicoldgica vivenciada por estas

pessoas.

A Hanseniase ¢ uma enfermidade de importancia nacional, colocando o Brasil em
segundo lugar no mundo pelos elevados coeficientes de incidéncia e prevaléncia,
comprometendo homens e mulheres, acarretando sérios prejuizos de ordem bioldgica,
psicossocial e econdmica (GLATT; ALVIN, 1995; ORGANIZACAO MUNDIAL DA
SAUDE, 1993).

Um aspecto a ressaltar com relacdo a doenca € que a mesma esta associada aos
estigmas “do contagio”, do “incuravel” e do “mutilante”. Tais estigmas provocam nos
pacientes atitudes de rejeicdo e discriminacdo para consigo mesmos, sentimentos de vergonha

e exclusdo, o que pode interferir diretamente em sua QV.

Deste modo, Seidl e Zannon (2004) afirmam que, diretamente ligada as praticas
assistenciais cotidianas dos servicos de salde, a QV também pode ser um indicador nos
julgamentos clinicos de doencgas especificas, por meio da avaliacdo do impacto fisico e
psicossocial que as doencas, disfuncbes ou incapacidades podem causar nas pessoas

acometidas, permitindo conhecer melhor o paciente e sua adaptacdo a condicdo de enfermo.
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Nesta pesquisa foram estudadas as repercussfes da Hanseniase na QV de um grupo de

pacientes da cidade de Dourados-MS.

Os capitulos 1 e 2 trazem a apresentacdo e o referencial tedrico que embasaram esta
investigacdo. A pesquisa bibliografica trata dos seguintes temas: Hanseniase: um breve
histérico da doenca, a vinda para as Américas, como a doenca chegou ao Brasil, a relacdo
entre 0 passado e hoje; define também qualidade de vida ao apresentar alguns conceitos e

instrumentos para medir a QV.

A seguir, apresenta-se o capitulo 3 denominado “A Pesquisa”, no qual sdo descritos: o

campo de investigacOes, as hipoteses, o objetivo geral e os especificos.

O capitulo 4 aborda a Casuistica e os Métodos da Pesquisa, caracterizando 0s
participantes (e os critérios de inclusdo e exclusdo para participacao); os recursos humanos e
materiais utilizados na pesquisa; os dois instrumentos aplicados (SF-36 e Questionario Socio-
Demografico-Ocupacional — QSDO); procedimentos e aspectos éticos da pesquisa e a analise

e processamento dos dados.

O capitulo 5 apresenta os resultados e os dados estatisticos considerados significativos.
O capitulo 6 discute os achados obtidos e busca na literatura nacional e internacional

compara- los, embasa- los e contextualiza- los.

Finalmente, o capitulo 7 contempla as conclusdes obtidas e as consideracdes finais.
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2.1. SOBRE A HANSENIASE

2.1.1 Caracterizagdo da doenca

A Hanseniase € uma doenca infecto-contagiosa cronica e curavel, causada pelo
Mycobacterium leprae ou bacilo de Hansen, que apresenta alto poder infectante, mas baixo
poder patogénico, sendo seu poder imunogénico responsavel pelo alto potencial incapacitante
da doenca, que afeta principalmente a pele, mucosas e nervos. (SECRETARIA DE SAUDE
DE RECIFE-PE AVALIACAO DOS INDICADORES OPERACIONAIS E
EPIDEMIOLOGICOS DO PROGRAMA DE CONTROLE E ELIMINACAO DA
HANSENIASE. RECIFE, 1996).

Conhecida também pelo nome de lepra, morfeia ou bacilo de Hansen (em homenagem ao
meédico noruegués Gerhard Armauer Hansen, que a descreveu em 1874), a doenca é causada
por uma bactéria em forma de bastdo, Mycobacterium leprae, similar ao bacilo responsavel
pela tuberculose. Nos casos em que o portador ndo recebe tratamento adequado a Hanseniase

pode tornar-se contagiosa.

A Classificagdo de Madri (1953) adota critérios de polaridade, baseados nas
caracteristicas clinicas da doenca, definindo os grupos polares tuberculoide (T) e virchoviano
(V) ou lepromatoso (L); o grupo transitorio e inicial da doenca, a forma indeterminada (I); e o

instdvel e intermediario, a forma borderline (B) ou dimorfa (D).

Ja a classificacdo de Ridley e Jopling (1966) adota subgrupos dentro do espectro, que
obedece critérios clinicos e bacteriologicos, alem de enfatizar os aspectos imunolégicos e
histopatologicos. Para identificacdo séo utilizadas siglas indicativas das duas formas polares
tuberculoide-tuberculdide (TT) e lepromatoso-lepromatoso (LL) e os trés subgrupos:

borderline-tuberculdide (BT), borderline-borderline (BB), borderline- lepromatoso (BL).

Todavia, utiliza-se a seguinte classificacdo: formas polares, estdveis - a Hanseniase

tuberculdide, Hanseniase virchowiana - ou lepromatosa (HV ou HL). Entre a HV e HL ainda
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existe um grupo que recebe a classificagdo de Hanseniase dimorfa (HD) e esta subdividida em
trés formas clinicas: HDT — Hanseniase dimorfa tuberculoide, HDD — Hanseniase dimorfa
dimorfa e HDV — Hanseniase dimorfa virchowiana. Os grupos interpolares podem evoluir

para os polos T ou V, dependendo do tipo do tratamento que o paciente recebe.

Em relacdo ao tratamento, os pacientes sdo classificados em dois grupos: Paucibacilares

e Multibacilares, devendo receber o tratamento adequado.

Durante séculos, as vitimas da doencga foram isoladas em leprosarios, ilhas e outros locais
separados dos nucleos habitacionais, tal o horror causado pelas deformidades. As melhorias
das condicBes sanitarias e de habitacdo, bem como os progressos da Medicina, que
constataram que a Hanseniase € menos contagiosa que outras doencas, além de curavel com
tratamento adequado, resultaram em sua completa erradicacdo nos paises desenvolvidos, fato
também notado por Opromolla (1998) ao afirmar que a melhoria das condicBes de vida, o
tratamento seguido de cura, o avan¢o do conhecimento cientifico e as campanhas de

esclarecimento foram cruciais para modificar significativamente o quadro da doenga.

O primeiro sinal é o aparecimento de manchas esbranquicadas ou avermelhadas na
pele, em qualquer parte do corpo. Estas manchas ndo doem, ndo incomodam e ndo cocam. No
local onde elas surgem, os pelos podem cair e a pele ficar com a sensibilidade diminuida
(pode cortar-se ou queimar-se sem sentir) ou, ainda, apresentar sensacdes de formigamento e
dorméncia. A desfiguracdo tipica sofrida pela pessoa com Hanseniase, como a perda de
extremidades devido a lesdo 0ssea, ou a chamada face leonina (em que o rosto se assemelha
ao de um ledo, com grossos nodulos cutdneos), sdo sinais avancados da doenca que hoje

podem ser evitados com o tratamento precoce.

Acredita-se que a transmissdo pode acontecer pelas vias respiratorias e, algumas
vezes, por contagio direto, por meio de contato com ferimento na pele do doente. Porém, para
a transmissdo ocorrer € necessario o convivio prolongado com o doente das formas
contagiantes, que ndo faz tratamento e que geralmente esteja vivendo em condicdes precérias

de higiene.

Atualmente, ndo ha casos de morte por lepra, mas se ndo houver tratamento, ha riscos
de incapacidade irreversivel. O tratamento consiste na administracdo de sulfonas (composto

organico a base de enxofre). Em alguns paises, no Brasil inclusive, tem sido utilizada também
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a talidomida, sob estrito controle médico e quando o paciente ndo é mulher em idade
reprodutiva, pois tal farmaco se for aplicado durante a gravidez, pode provocar malformacdes
fetais graves. Para a prevencdo é recomendada a vacina BCG que, apesar de ser indicada para
a tuberculose, também aumenta a resisténcia contra a Hanseniase. Quanto mais cedo for

iniciado o tratamento, mais rapida sera a cura.

Segundo Bechelli (1936), a distribuicdo geografica da Hanseniase seria maior onde o
padrdo de vida fosse mais baixo e onde fosse mais endémica. Em virtude de sua cronicidade e
baixa letalidade, a doenca mantém, ao longo dos anos, expansdo endémica em Varias regioes,
caracterizada pela distribuicdo ndo uniforme, o que resulta em dificuldades para o controle

epidemiologico.

Considerada uma enfermidade polimorfa, a expressdo de suas manifestacdes clinicas
reflete a relacdo entre o hospedeiro e o parasita. Nos individuos que adoecem, de acordo com
a resposta imunoldgica especifica ao bacilo, a infeccdo evolui de diversas maneiras. Essa
resposta imune constitui um espectro que expressa as diferentes formas clinicas (SOUZA,
1997).

Sua forma indeterminada é considerada uma forma inicial, evolui espontaneamente
para a cura na maioria dos casos e para as outras formas da doenca em cerca de 25% dos
casos. Geralmente, encontra-se apenas uma lesdo, de cor mais clara que a pele normal, com
diminuicdo da sensibilidade. Mais comum em criangas, frequentemente vista nas regides do
mundo onde a doenca é endémica ou hiperendémica (SEHGAL; SRIVASTAVA, 1987).

Almeida Neto (1969) refere que as formas indeterminadas poderiam ser traduzidas
como um estagio inicial e transitério da doenca, sendo encontradas em individuos de resposta

imune ndo definida diante do bacilo, usualmente criancas.

A Hanseniase tuberculoide é a forma mais benigna e localizada e que ocorre em
pessoas com alta resisténcia ao bacilo. As lesdes sdo poucas, ou Unica, de limites bem
definidos, um pouco elevados e com auséncia de sensibilidade (dorméncia). Ocorrem
alteracBes nos nervos préximos a lesdo, podendo causar dor, fraqueza e atrofia muscular. O
predominio dessa forma em determinada regido territorial € um indicador epidemioldgico

importante de tendéncia crescente da doenca.

Na Hanseniase virchowiana, a imunidade é nula e o bacilo se multiplica muito,
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levando a um quadro mais grave, com anestesia dos pés e maos que favorecem os
traumatismos e feridas que podem causar deformidades, atrofia muscular, edemas das pernas
e surgimento de lesBes elevadas na pele (nédulos). Os Orgdos internos também sdo

acometidos pela doencga.

Ja quanto ao cardter instavel da Hanseniase borderline (ou dimorfa), forma
intermediaria, que € resultado de uma imunidade intermediaria, 0 nimero de lesdes é maior,
formando manchas que podem atingir grandes areas da pele, envolvendo partes da pele sadia.
O acometimento dos nervos é mais extenso, expressa alteracdes clinicas que vao desde lesdes
semelhantes as encontradas no polo virchowiano as presentes no polo tuberculoide. A

quantidade de lesdes aiexistentes é variavel (TALHARI, 1996).

Segundo Bosq, Cordero e Maldonado (1996), a Hanseniase nodular infantil (HNI)
corresponde a uma variedade do tipo tuberculdide, exclusiva da infancia, acometendo criancas
com menos de cinco anos. E considerada a mais benigna de todas as formas da doenca. Ja a

forma neural pura acomete menos de 1% dos pacientes portadores de Hanseniase.

Hinrichsen et al. (2004) referem que o Brasil € considerado um pais de alta
endemicidade por possuir taxa de prevaléncia superior a 1:10.000 habitantes, ocupando o
primeiro lugar no mundo em nudmeros de casos novos detectados e o segundo lugar em
numeros absolutos. A distribuicdo de casos ocorre de forma desigual no territdrio brasileiro,

caracterizando-se por grande concentragdo urbana.

Dados do Ministério da Saude (2001) demonstram que 0 Brasil estd em segundo lugar
em nimero de casos da doenca em virtude da demora do diagndstico, que muitas vezes s6
acontece quando as formas j estdo polarizadas e com a presenca de sequelas (SOUZA et al.
1998; LANA et al. 2000).

Na atualidade, conforme dados do Ministério da Satude (BRASIL, 2004), a prevaléncia
da Hanseniase no Brasil é de 3,88 doentes para cada dez mil habitantes, sendo que a
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) considera eliminada como problema de salde publica

guando a taxa de prevaléncia é menor do que um doente para cada dez mil habitantes.

A Hanseniase tem alta prevaléncia nos Estados do Acre, Amapa, Amazonas,

Maranhdo, Mato Grosso, Para, Piaui, Ronddnia e Roraima. Santa Catarina e Rio Grande do

Sul ja eliminaram a Hanseniase e Sdo Paulo, Rio Grande do Norte e Distrito Federal estdao
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proximos de atingir a eliminagdo. O Rio Grande do Sul atingiu a meta de eliminacdo em
1995, e em 2002 a taxa de prevaléncia foide 0,22 (CAMELLO, 2002).

Conforme consta no Relatério de Situacdo do Sistema Nacional de Vigilancia em
Salde (BRASIL, 2005), em Mato Grosso do Sul trés municipios sdo considerados prioritarios
em relacdo a Hanseniase: Campo Grande, Corumba e Navirai. No ano de 2003, foram
registrados 672 (seiscentos e setenta e dois novos casos), dos quais: 39 ou 5,8% acometiam
menores de 15 anos; 29 ou 4,31% apresentavam, no momento do diagnéstico, incapacidade
fisica severa e 229 ou 34,07% ja sofriam com a forma avangada da doenca. E, segundo este
mesmo relatorio, mais de 33,77% da populacdo do Estado vive em municipios com
prevaléncia superior a cinco casos por cada dez mil habitantes, enquanto a taxa ideal € de um

caso para cada dez mil habitantes.

Trabalhos anteriores, realizados no Programa de Pds Graduacdo em Psicologia, da
Universidade Catdlica Dom Bosco (UCDB), orientados pela Prof® Dr® Sonia Grubits, entre 0s
anos de 2003 e 2007, colocam a UCDB como um importante polo gerador de conhecimentos
no campo da Hanseniase em Mato Grosso do Sul, sobretudo nos aspectos psicossociais.

As pesquisas, que foram realizadas em Campo Grande-MS e em Rio Branco-AC,
incluiram o estudo da representacdo corporal nas relagcBes sociais dos portadores e ex-
portadores de Hanseniase (KIAN, 2003); a pesquisa e compreensao de aspectos socioculturais
na ressocializagdo de pacientes que tiveram longa permanéncia em um hospital de Campo
Grande-MS (ZULIM, 2004), a reflexdo sobre as dificuldades e os desafios enfrentados por
portadores de Hanseniase que apresentam algum grau de comprometimento visual (SAAB,
2006) e as contribuicdes psicossociais resultantes de cirurgias interdigitais, realizadas em um
hospital de Rio Branco-AC (OLIVEIRA, 2007).

De acordo como Zulim (2004), devido a estrutura disponivel em Campo Grande, para
tratamento dos acometidos pela doenca, um bairro cresceu por forca de presenca do Hospital
Sédo Julido, que conta com duzentos 200 leitos e boa estrutura para atender, além das pessoas
com Hanseniase, portadores de outras dermatoses. Ainda segundo a autora, entidades como a
Sociedade de integracdo da Pessoa Humana (SHIRPA) e o Movimento de Reitegragdo do

Hanseniano (MORHAN) ddo apoio aos portadores.

Em relacdo ao municipio base de estudo desta pesquisa, dados da Prefeitura Municipal

de Dourados (DOURADOS, 2007) demonstram que gragas ao trabalho realizado em parceria
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com a Secretaria de Estado de Salde, Ministério da Saude e com a Associacdo Alema de
Assisténcia as pessoas com Hanseniase e Tuberculose, no Programa de Eliminacdo da
Hanseniase (PEH), proposto pela OMS, o municipio conseguiu reduzir os casos da doenca.
Em 2006, o numero de portadores foi de 1,47 para cada grupo de 10 mil pessoas, abaixo dos

2,4 encontrados até entdo.

A meta é que, até 2010, o municipio tenha apenas um infectado para cada grupo de 10
mil pessoas. Mesmo perto de alcancar o nimero desejado, a Prefeitura tem tomado o maximo
de cuidado para que ndo aparecam novos casos, pois em 2006, dos 13 casos novos
diagnosticados, menos da metade (46,15%) apenas, obtiveram a cura. (PREFEITURA
MUNICIPAL DE DOURADOS, 2007)

Tanto pela magnitude quanto pelas sequelas e consequentes transtornos psicossociais
para o0 paciente e sua familia, a Hanseniase ainda é um dos mais sérios problemas de salde
publica do Brasil (LAPA etal., 2006).

2.1.2 A historia da Hanseniase no mundo

Para Cunha (2002) existem fortes indicios de que a Hanseniase exista desde o tempo
em que as antigas civilizagdes ainda estavam em formagdo. O termo “Lepra”, como era
chamada a Hanseniase, comumente era utilizado para designar outras doencas que acometiam

a pele e que tinham caracteristicas semelhantes entre si.

Ha registros de ocorréncia da doenca no antigo Egito, na China e na Africa (BRASIL,
1960; KOELBING, 1972, p. 236). Diagndsticos pouco apropriados colaboravam para que a
doenca fosse confundida com outras também comuns entre as sociedades antigas. Por isso,

sua disseminacdo pelo mundo parece ter se iniciado ha alguns séculos antes de Cristo.
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2.1.2.1 Trajetoria da doenca pelo mundo

A Hanseniase, conhecida desde os tempos biblicos como lepra (BIBLIA SAGRADA,
1992), é uma doenga infecto-contagiosa de evolucdo crénica que se manifesta,
principalmente, por lesdes cutaneas com diminuicdo de sensibilidade térmica, dolorosa e tatil.
Tais manifestacdes sdo resultantes da predilecdo do Mycobacterium leprae (M. leprae), agente

causador da doenca de Hansen, emacometer células cutaneas e nervosas periféricas.

Os relatos sobre supostos casos da doenca surgiram ja no Antigo Testamento. Em
Levitico, capitulo 13 é possivel obter toda uma orientacdo sobre a doenca, seus sinais para
identificacdo e cuidados em relacdo aos doentes, mas € muito dificil comprovar que se tratava
de Hanseniase (CUNHA, 2002).

As primeiras referéncias confirmadas, no entanto, apenas com descri¢es da doenga,
foram encontradas na india e no Egito, datadas do século 7 a. C. (FROHN, 1933).

No entanto, foi 0 médico noruegués Gerhard Armauer Hansen, notavel pesquisador
sobre o tema, que identificou, em 1873, este bacilo como o causador da lepra, a qual teve seu
nome trocado para Hanseniase em homenagem ao seu descobridor (FOSS, 1999; GOMES,
2000). Durante as reagdes (surtos reacionais), varios érgaos podem ser acometidos, tais como,
olhos, rins, suprarrenais, testiculos, figado e baco (TALHARI; NEVES, 1997).

Se 0 M. leprae acometesse somente a pele, a Hanseniase ndo teria a importancia que
tem em salde publica. Em decorréncia do acometimento do sistema nervoso periférico
(terminacGes nervosas livres e troncos nervosos) surgem a perda de sensibilidade, as atrofias,
paresias e paralisias musculares que, se ndo diagnosticadas e tratadas adequadamente, podem

evoluir para incapacidades fisicas permanentes (BRASIL, 2001).

Conforme Magalh&es (2007), a distribuicdo geogréfica da doenca no Brasil é estudada,
geralmente por suas macrorregides e Estados, dai ndo haver um conhecimento sistematizado
de sua distribuicdo espacial. Com a implantacdo do Sistema de Informacdo de Agravos de
Notificacdo (SINAN) pelo Ministério da Saldde (MS), coadministrado pela Secretaria de

Vigilancia em Saude (SVS/MS) e Departamento de Informética do Sistema Unico de Satde
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(DATASUS/MS), em processo de gradual aperfeicoamento, atualmente, é possivel

desenvolver exploracdes detalhadas de doencas em diferentes escalas geograficas.

A Hanseniase tem tratamento e cura. Porém, se no momento do diagndstico o paciente
ja apresentar alguma deformidade fisica instalada, esta pode ficar como sequela permanente
no momento da alta. Este dado reforca a importancia do diagnostico precoce e do inicio
imediato do tratamento adequado para a prevencdo das incapacidades fisicas que a evolucéo

da doenca pode causar.

A multidrogaterapia (poliquimioterapia ou PQT) torna invidvel o M. leprae, porém
ndo recupera nem reverte as deformidades fisicas j& instaladas. Concomitante ao tratamento
farmacoldgico, medidas de avaliacdo e prevencdo das incapacidades fisicas e atividades de

educacdo para a saude, incluindo o autocuidado, devem ser desenvolvidas.

Coma introducdo das sulfonas, na década de 1940, para o tratamento da Hanseniase, o
controle desta doenga deixou de ser feito por meio de do isolamento e da segregacdo do
doente (AVELLEIRA; NERY, 1998; VIRMOND, 1995). Destaca-se que desde a década de
1950 ndo existe mais a norma de isolar, compulsoriamente, o doente de Hanseniase em
hospitais-coldnias para seu tratamento e a terapéutica é realizada em nivel ambulatorial, desde
entdo (VELLOSO; ANDRADE, 2002). No passado, entretanto, o tratamento dispensado aos
doentes de Hanseniase era outro e este assunto sera tratado neste trabalho, nas se¢des relativas
a historia da Hanseniase, as politicas brasileiras de saude publica adotadas para o seu controle
ao longo dos tempos e as atitudes da sociedade para com a pessoa com Hanseniase no

passado.

De acordo com Opromolla (1981, p.1)

[...] é dificil afirmar, com certeza, a época do aparecimento de uma doenca baseada
em textos antigos, a ndo ser que haja uma descricdo razoavel da mesma com
citacBes dos aspectos que lhe sdo mais caracteristicos. Se ndo for assim, e se nos
basearmos apenas em dados fragmentarios e em suposicdes dos tradutores daque les
textos, 0 assunto se torna confuso e gera uma série de falsas interpretacdes.

O pensamento descrito acima se aplica & Hanseniase, pois hem sempre se encontra,

nos textos antigos, uma descricdo clara e precisa de sua clinica, possibilitando algumas
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confusdes a respeito de sua histdria e evolucdo, em diferentes regides do mundo, ao longo dos
tempos (JOPLING; MCDOUGALL, 1991)

2.1.2.2 Os primeiros focos e a disseminagado da doenca

Ainda hoje, discute-se, se a Hanseniase € de origem asiatica (JOPLING;
MCDOUGALL, 1991) ou africana. (BRASIL, 1989). Koelbing (1972, p. 236) contesta a
informacdo de que a doenca tenha surgido na Africa. Para o autor “|...] a lepra do antigo
Egito, sobre a qual temos conhecimentos, ndo pode ser a mesma que a da atualidade; e nem a
Lepra do Antigo Testamento pode ser identificada com a nossa”. Segundo seu ponto de Vista,
a lepra era confundida com outras doengas da época que acometiam a pele, tais como a

elefantiase, a sifilis e as demais dermatoses.

Conhecida ha mais de trés ou quatro mil anos na india, China e Jap3o, ela ja existia no
Egito quatro mil e trezentos anos antes de Cristo, segundo um papiro da época de Ramsés Il
(BRASIL, 1960). Ha evidéncias objetivas da doenca em esqueletos descobertos no Egito,
datando do segundo século antes de Cristo (BRASIL, 1989).

Conforme Opromolla (1981), no livro "Nei Ching Wen", cuja autoria é atribuida ao
imperador chinés Huang Tin, traduzido entre 2698-2598 a.C., aparece o termo li-feng para
designar paralisia grave e descrever um estado patoldgico que provoca queda de sobrance Ihas,
nodulos, ulceragbes, dorméncia, mudanca de cor da pele e desabamento do nariz. Também
segundo o autor, outra possivel referéncia, na literatura chinesa antiga, € encontrada no livro
"Analects", datado de 600 a.C., época da dinastia Chou. Neste escrito, ha referéncias que um
dos discipulos de Confucio sofria de uma doenca parecida com a Hanseniase virchowiana,
mas a descricdo da mesma é imprecisa e restam duvidas a respeito. Naquela época, a doenca

era conhecida como lai ping e Ta Feng.

Skinsnes (1973) afirma que uma das mais auténticas descricbes da Hanseniase é
encontrada no manuscrito chinés intitulado "Remédios secretos completos”, escrito por volta
de 190 a.C., no qual se encontra a descricdo de uma doenca que provocava a perda de
sensibilidade e o aparecimento de manchas vermelhas que inchavam e depois se ulceravam,
ocorrendo em seguida queda de sobrancelhas, cegueira, deformidade nos labios, rouquidéo,

ulceracdo das plantas dos pés, desabamento de nariz e deslocamento de articulagbes. Ainda
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conforme este autor, ha escritos da China que descrevem os primeiros sintomas do lai ping

como dorméncia da pele e sensacdo de vermes andando sob ela.

Conforme Opromolla (1981), na india, o "Sushruta Samhita", datado de 600 a.C.,
descreve hiperestesia, anestesia, formigamento e deformidades sob os termos vat-ratka e
vatsonita. Sob a designacdo de kushtha, cita trés espécies de manifestacbes cutaneas
principais: anestesia local, ulceraces e deformidades (queda dos dedos e desabamento do

nariz).

No “Sushruta Samhita”, foram encontrados também relatos de tratamento da doenga
com Oleo de chaulmoogra, largamente usado no continente asiatico por séculos e que era
obtido de sementes do Taraktogenos Kurzii (Norte da India), Hidnocarpus wightian (Sul da
india), Hidnocarpus anthelmintica (Sido) e Carpotroches brasiliensis (América do Sul).
Porém, segundo consta o tratamento além de doloroso ndo apresentava eficacia terapéutica
(MUIR, 1947).

Nos "Vedas" (1400 a.C.), a Hanseniase € mencionada como kushtha e, segundo Lowe
(1947), alguns autores afirmam que nas "Leis de Manu" (1300-500 a.C.) ha instrucdes sobre a

profilaxia da Hanseniase.

Para Opromolla (1981, p.2), "[...] ha referéncias de que a Hanseniase existia em
muitos outros lugares da Terra nesses tempos antigos, mas na verdade o que houve foram
traducdes errdneas de termos designando diferentes moléstias”. Nos tempos babilonicos, e.g.,
ha referéncias sobre a Hanseniase como lepra, mas seu significado era de uma doenca
escamosa. Segundo o autor a palavra epqu, que foi traduzida como lepra no Dicionario
Assirio, também significa escamoso. Para ele, a Hanseniase existia em épocas remotas no
Egito e era citada no "Papiro de Ebers" (1300-1800 a.C.). Contudo, o que foi traduzido como
lepra no referido documento era uma queixa de sintomas externos para o qual eram prescritos
unguentos. Na traducdo grega de textos hebraicos, a palavra tsaraath foi traduzida como lepra
(leprés = escama). A palavra lepra também foi usada pelos gregos para designar doencas

escamosas do tipo psoriase, alémdo que eles designavam a Hanseniase como elefantiase.

Citacbes sobre a Doenca ou Mal de Hansen também sdo feitas na Biblia Sagrada
(1992), entretanto, estas ndo sdo claras. Encontra-se, nos capitulos 13 e 14 do Levitico, o
termo hebreu tsaraath ou saraath para designar afeccOes impuras. Estes termos foram

traduzidos como lepra em varios idiomas, sem que se possa afirmar com certeza o seu
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significado original. Em hebraico, significavam uma condicdo de pele dos individuos ou de
suas roupas que necessitavam de purificacdo. Opromolla (1981) coloca que aqueles que
apresentavam o tsaraath deveriam ser isolados até que os sinais desta condicdo
desaparecessem. Ainda conforme a Biblia, o tsaraath na pele dos judeus seriam manchas

brancas deprimidas em que os pelos também se tornavam brancos.

Segundo Opromolla (1981), admite-se que a Hanseniase era desconhecida na Europa
na época de Hipocrates (467 a.C.). Nos trabalhos do "Pai da Medicina™ ndo ha referéncias a
qualquer condicdo que se assemelhasse aquela doenca. Aceita-se que as tropas de Alexandre o
Grande, quando retornaram a Europa, depois da conquista do mundo entdo desconhecido,

tenham trazido individuos contaminados com a doenca nas campanhas da india (300 a.C.).

Por volta do ano 150 d.C a doenca ja era bem conhecida na Grécia, com referéncias a
mesma, feitas por Aretaeus e Galeno. O primeiro autor, no seu trabalho intitulado
"Terapéutica de Afeccdes Cronicas"”, designa a Hanseniase como elephas ou elefantiase.
Nesta mesma obra, esse autor fala da semelhanca da pele doente a pele do elefante, que é
espessada. Foi ele quem introduziu o termo facies leonina para designar o aspecto da face do
paciente infiltrada pela doenca. Esses autores ja conheciam, no comeco da nossa era, a
Hanseniase virchowiana (lepromatosa), mas ndo fazem referéncias a distirbios de
sensibilidade (OPROMOLLA, 1981).

Segundo Jopling e McDougall (1991), da Greécia, a Doenca de Hansen foi lentamente
disseminando-se para a Europa, carregada por soldados infectados (cruzadas), comerciantes e

colonizadores, sendo mais prevalente entre os séculos X e XV.

Daniellsen e Boeck (1848) dizem que a palavra lepra era usada para designar
diferentes patologias cutdneas, uma vez que os medicos antigos ndo tinham ideia exata das
doencas dermatologicas. Alguns colocavam na mesma categoria o liquen, a psoriase, a

escabiose, 0 impetigo e a Hanseniase.

Encontra-se em Opromolla (1981) que o diagnéstico da doenca era feito de uma
maneira impropria, o que pode ter contribuido, mais ainda, para confusdes a cerca da
Hanseniase. A Lei de Strasbourg, no final do século XV, exigia que quatro pessoas fossem
designadas para examinar um leproso: um médico, um cirurgido e dois barbeiros. Eles tinham
que realizar os testes de urina e de sangue nos pacientes. Conforme o autor, uma pequena

amostra de sangue era depositada em um recipiente com sal. Se 0 sangue se descompusesse, 0
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paciente era sdo, caso contrario, era considerado doente. Outra técnica consistia em misturar a
agua com o sangue. Se a mistura dos dois liquidos fosse impossivel, tratava-se do sangue de
uma pessoa com Hanseniase. Quando se juntavam gotas de sangue ao vinagre, se nao
houvesse formagdo de bolhas, igualmente era firmado o diagnostico de Hanseniase. A anélise
de sangue tornou-se tdo importante para o diagnéstico desta doenca que um médico da
Alsacia escreveu que o teste sanguineo era absolutamente necessario para o0 seu diagnastico.
Convém ressaltar, aqui, que atualmente, o diagnostico de Hanseniase é, predominantemente,

feito pelo exame clinico e neuroldgico do doente.

Um dos grandes colaboradores para o inicio da distingdo entre a Hanseniase e outras
doencas foi 0 Abade Alemdo, Santo Hildegardo. Suas anotacfes, que datam de 1098 a 1179,
diferenciam a doenca de outras patologias como escabiose, descamacgdes e ulceracgdes
dermatoldgicas (FROHN, 1933)

Durante a Idade Média, segundo evidéncias de que se dispde (BRASIL, 1989), a
Hanseniase teve alta incidéncia na Europa e Oriente médio. De acordo com Pinto (1995,
p.134), "[...] os médicos medievais consideravam a lepra simultaneamente uma doenca
contagiosa e hereditaria, ou oriunda de uma relacdo sexual consumada durante a

menstruacao"”.

O Concilio realizado em Lyon, no ano de 583, estabeleceu regras da Igreja Catolica
para a profilaxia da doenga. Essas regras consistiam em isolar o doente da populagéo sadia.
Em algumas areas, como a Franca, essas medidas de isolamento foram particularmente
rigorosas e incluiam a realizagdo de um oficio religioso em intengdo do doente, semelhante ao
oficio dos mortos, apds o qual este era excluido da comunidade, passando a residir em locais
especialmente reservados para esse fim. Era ainda obrigado a usar vestimentas caracteristicas
que o identificavam como doente e fazer soar uma sineta ou matraca para avisar os sadios de
sua aproximacao (MAURANO, 1944).

De acordo com Opromolla (2000), nos anos 1100 houve um grande surto de simpatia e
piedade pelas pessoas com Hanseniase, encorajado pela Igreja. A criacdo das primeiras ordens
religiosas dedicadas a prestar cuidados a esses doentes datam dessa época. Essas ordens foram
responsaveis pela criagdo de asilos para abrigar os acometidos pela doenca. A Igreja ensinava
que estas pessoas infelizes eram os pobres de Cristo. Muitas pessoas interpretavam e

acreditavam que o proprio Cristo havia morrido com a Doenca de Hansen e por isso damas
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nobres, em uma espécie de fervor religioso, lavavam os pés dos doentes e abracavam seus
corpos contaminados. Em muitos casos, esses devotos ndo corriam um risco maior do que o

de adquirir a escabiose, em virtude das confusdes diagndsticas ja comentadas.

De todo modo, esses asilos tinham funcdes bastante especificas e objetivavam dar
também o amparo espiritual e proporcionar ao doente uma vida que se aproximasse de Deus
J& que o acometimento pela doengca era considerado como manifestacdo diabdlica
(RICHARDS, 1993).

Como resultado dessa "dedicacdo da comunidade” os lazaretos, destinados a abrigar os
pacientes com Hanseniase, foram fundados em todos os lugares. Mas, em virtude das
confusdes diagnosticas da época, nesses poderiam existir tanto as pessoas com Hanseniase,

como os portadores de outras doencas cutaneas crénicas, pessoas sadias ou mendigos.

Pode-se estimar a magnitude da Hanseniase na Europa no século XIII pela existéncia
de quase 20.000 leprosarios, ou lazaretos, naquele continente. Da mesma forma, pode-se
acompanhar o declinio da endemia européia, a partir do século XVII, pela desativacdo gradual
dos mesmos asilos, que prosseguiu ao longo do século XVIII e a primeira metade do século
XIX (MAURANO, 1944).

Para Amaral (2007, p. 4), com a diminuicdo e o controle das ocorréncias da
Hanseniase no final da Idade Média, os leprosarios passam a ser utilizados para abrigar, além
dos leprosos, “[...] os portadores de doencas venéreas e os loucos. Foram estes ultimos, alids,

que ocuparam definitivamente os espagos anteriormente designados aos leprosos”.

Por volta de 1870, a Hanseniase ja havia praticamente desaparecido em quase todos 0s
paises da Europa e, mesmo na Noruega, onde ainda podia ser considerada endémica, sua
incidéncia ja se achava em declinio. Admite-se que este declinio teve como causa principal a
melhoria das condicGes socio-econbmicas experimentadas pelos povos europeus ao longo das

Idades Moderna e Contemporanea.

Ao mesmo tempo em que a Hanseniase tendia ao desaparecimento na Europa,
mantinham-se os focos endémicos na Asia e na Africa e introduzia-se a doenca no Novo
Mundo, a partir das conquistas espanholas e portuguesas e da importacdo de escravos
africanos. Durante o periodo da colonizagdo, a América Latina tornou-se, gradativamente,

uma nova area endémica mundial (BRASIL, 1960).
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2.1.2.3 O avango da Hanseniase pelas Américas

Nas Américas, a Hanseniase deve ter chegado entre os séculos XVI e XVII, com o0s
colonizadores, pois ndo h4 evidéncias da existéncia da doenga entre as tribos indigenas do
Novo Mundo (OPROMOLLA, 1981, 2000).

Conforme dados do Servico Nacional de Lepra (BRASIL, 1960) e Opromolla (2000),
para os Estados Unidos foram os franceses, fundadores do Estado de Louisiana, que
trouxeram a doenca. Na América do Sul, ela veio, provavelmente, com os colonizadores
espanhois e portugueses, pois 0s primeiros doentes de Hanseniase observados na Coloémbia
eram de origem espanhola. Ainda segundo dados do Servico Nacional de Lepra (BRASIL,
1960), alguns autores atribuiram ao Mal de Hansen as figuras de mutilagcbes encontradas em

vasos da época pre-colombiana.

Na Colombia, segundo Obregdn (1996; 2003), antes mesmo do inicio da década de
1950 a Hanseniase ja era uma das doencas mais estigmatizadas no pais, 0 que mostra que ela

estava muito presente na cultura colombiana.

Parece que o maior fator de expansdo da Hanseniase nas Américas foi o trafico de
escravos. Foram 0s negros que introduziram a doenca na América do Norte pela Florida, mas
os chineses a difundiram na costa do Pacifico (BRASIL, 1960). De acordo com Johnston
(1995), no Canada, os primeiros casos de Hanseniase teriam sido detectados em 1815, entre

imigrantes e trabalhadores chineses.

Na atualidade, todos os paises sul-americanos tém a presenca da Hanseniase, sendo o
Brasil o que apresenta as mais altas incidéncias e prevaléncias desta doenca neste continente
(ORGANIZACAO PAN-AMERCIANA DA SAUDE/ORGANIZACAO MUNDIAL DA
SAUDE, 2001).
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2.1.3 A historia da Hanseniase no Brasil

Assim como em outras regides da América, ndo havia Hanseniase entre os indigenas
brasileiros. A doenca entrou no Brasil por varios pontos do litoral, com o0s primeiros
colonizadores portugueses, principalmente acorianos, e para sua disseminacdo, muito

contribuiram os escravos africanos.

Ha registros historicos que confirmam a preocupacdo dos governos do litoral
Brasileiro com a chegada da lepra pelas encostas. Em 1789, o governador de Santo Amaro das
Salinas, D. Tomas José de Melo, solicitou ao governo da metrépole donativos para a
construcdo de um leprosario para a quarentena dos escravos africanos que chegassem a
Pernambuco (COSTA, 1954).

Entretanto, outros povos europeus também colaboraram para sua disseminagao
posteriormente (MONTEIRO, 1987; TERRA, 1926). Para Opromolla (2000), o papel
desempenhado pelos escravos na introducdo da Hanseniase no Brasil é discutivel, pois era

dificil a negociagdo de africanos que apresentassem lesdes cutaneas.

No Brasil, os primeiros casos da doenca foram notificados no ano de 1600, na cidade
do Rio de Janeiro (YAMANOUCHI et al, 1993), onde, anos mais tarde, seria criado o
primeiro lazareto, local destinado a abrigar os doentes de Lazaro, lazarentos ou leprosos,

termos usados para designar as pessoas com Hanseniase (BRASIL, 1989).

Opromolla (1981, 2000) afirma que os primeiros documentos que atestam a existéncia
da Hanseniase no territdrio brasileiro datam dos primeiros anos do século XVII, tanto que em
1696 o governador Artur de Sa e Menezes procurava dar assisténcia, no Rio de Janeiro, aos

doentes ja entdo em numero apreciavel.

Apb6s os primeiros casos no Rio de Janeiro, outros focos da doenca foram
identificados, principalmente na Bahia e no Pard (YAMANOUCHI et al., 1993). Tal fato,
conforme Ministério da Saude (BRASIL, 1989), levou as autoridades da época a solicitarem
providéncias a Portugal, sem, entretanto, serem atendidas. As primeiras iniciativas do governo

colonial s6 foram tomadas dois séculos depois do pedido das autoridades locais, com a
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regulamentacdo do combate a doenca por ordem de D. Jodo VI. Entretanto, as acdes de

controle se limitaram a construcdo de asilos e a assisténcia precaria aos doentes.

No periodo colonial, doencas como ictericia e lepra assolavam a populacdo paulista, e
a pobreza dominava, levando o Marqués de Pombal a fomentar a atividade agricola e de

comeércio, chegando a mandar instalar uma forja de ferro em Sorocaba (MOTA, 2003).

Encontramos em Opromolla (1981) que s@o dois 0os documentos mais antigos
referentes a Hanseniase no Estado de S&o Paulo. Um ¢ a carta enviada ao Conde de Oyeiras,
em 1765, na qual o governador se refere ao perigo que corria a capitania em decorréncia da
doenca. O outro documento sdo coletaneas das atas da cidade de Séo Paulo (1768) sobre o

despejo de uma cigana doente a mando da vereanca da cidade.

O primeiro censo realizado em Sdo Paulo, em 1822, sobre 0 numero de casos de
Hanseniase, cujos dados ndo sdo conhecidos integralmente, foi executado pelo Visconde de
Oeynhausen. O segundo censo datou de 1851. Outros censos foram realizados depois,
notando-se sempre um aumento do namero de pacientes, 0 que acompanhava a marcha do
progresso do Estado (OPROMOLLA, 2000).

Para Cabral (2006), o que de certa forma dificultava o controle na época, era a
recomendacdo do governo imperial para que os recursos financeiros fossem destinados a
tomar medidas de “maior eficacia” no combate a lepra. Para tanto, considerava-se a
segregacdo dos doentes a mais importante providéncia a ser tomada, independente dos

resultados de qualquer estudo.

Em decorréncia do desenvolvimento da agricultura, novas terras foram sendo
colonizadas fazendo com que surgisse a necessidade de mdo de obra. Como consequéncia
houve a migracdo de vérios doentes as mais diferentes regides do territdrio brasileiro. Esses
focos, muito distantes um dos outros, correspondiam as cidades mais importantes politica ou
economicamente (CALMON, 1940). Pernambuco era 0 mais importante centro agucareiro do
mundo, a Bahia era capital da Colonia e o Rio de Janeiro progredia tanto que se tornou a sede
do Governo posteriormente. S&o Paulo iniciava o desenvolvimento de sua agricultura,
abandonando o espirito aventureiro que provocara a conquista de Minas Gerais, Goias e todo

o Sul do Pais.
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De acordo com Maurano (1944), ap6s a introdugdo da doenca em diversos pontos da
costa brasileira, correspondentes aos principais centros da Colbnia, a infeccdo teria
acompanhado a marcha da colonizagcdo. De Pernambuco, um dos mais antigos centros da
agricultura usineira, teria a doenca se estendido a Paraiba e a Alagoas, devido ao
desenvolvimento agricola dessas regides. Ao Ceard, Maranhdo, Para e Amazonas pela

ocupacao desses Estados.

De S&o Paulo, a doenca teria acompanhado os bandeirantes para Minas Gerais, Mato
Grosso e Goias. Seria de Sdo Paulo, também, o foco da Hanseniase para os Estados do sul do
pais (MAGALHAES, 1882).

O deslocamento de doentes pelo interior do Brasil em busca da cura ajudou a
disseminar a doenca, como aconteceu em Goias. Moraes (1999) afirma que entre os anos de
1830 e 1840, houve um aumento significativo dos casos de lepra no Estado por conta da

busca por beneficios que teriam as aguas termais de Caldas de Santa Cruz.

Para Araujo (1933), o Amazonas deve ter recebido a Hanseniase do Para, onde era
grande a prevaléncia nos principios do século XIX. As relacbes com Belém, Santarém e
Manaus eram intensas nessa época por causa do desenvolvimento do comércio. Aradjo (1933,
p.165) afirma que "[...] os nordestinos que iam a AmazOnia voltavam, frequentemente,
leprosos”. Segundo Matta (1924, p.181), "[...] o primeiro leproso registrado em Manaus data
de 24 de fevereiro de 1908."

Na época Colonial, os critérios adotados para a entrada do escravo no pais eram muito
rigidos, pois nenhum proprietario arriscaria comprar um servical com lesbes de pele que
pusessem em risco sua familia e seus outros escravos. Monteiro (1987) lembra que a doenca
existia na Africa, portanto considera-se a hipotese de o trafico negreiro ter contribuido para o
crescimento da Hanseniase no Brasil, pensamento este também compartilhado por Aradjo
(1946).

Maurano (1939), analisando a variacdo da frequéncia da Hanseniase desde os tempos
coloniais até sua época, relata que a doenga foi muito intensa no periodo colonial da metade
do século XVIII até inicio do século XIX. A seguir, até os meados do século XIX, ela
diminuiu de intensidade, tornando a se expandir com maior importancia a partir de entéo,

como consequéncia das correntes migratorias.
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2.1.4 As regras sociais impostas as pessoas com Hanseniase no passado

A Hanseniase, na sua marcha invasora pelo organismo, acarreta alteragbes e
deformidades fisicas, se ndo tratada precocemente. Contudo, a vitalidade orgénica e a
consciéncia do doente ndo se alteram. A pessoa com Hanseniase sofre mais moral do que
fisicamente. Essa doenca, interpretada até mesmo como castigo divino, e que representa,
desde os mais remotos tempos até os dias atuais, verdadeiro estigma social, & considerada
mais do que uma doenca. Por vezes representa uma humilhacdo extrema e uma condenagao

por um mal que o doente ndo cometeu (EIDT, 2000).

Queiroz e Carrasco (1995) afirmam que mesmo sendo a Hanseniase uma doenga com
grandes chances de cura e que ndo apresenta risco de contdgio, o portador sofre com os
estigmas arraigados no preconceito cultural, ainda que haja esforcos publicos para que isso

nao aconteca.

Da crenca de sua contagiosidade e de sua incurabilidade nasceu o medo de contrai-la e
sofrer todos os males que ela representa, dentre os quais o de ficar estigmatizado. Dai a

repulsa que ela causava e o rigor social imposto aos seus portadores no passado.

Carvalho (1932) fala sobre as regras sociais impostas as pessoas com Hanseniase até o
final do século XIX. Os doentes deveriam andar com a cabeca coberta e com calcados para
ndo infectarem os caminhos por onde passassem. Conforme Maurano (1944), eles eram
obrigados a usar uma indumentaria especial. Sobre 0 corpo usavam uma tunica ou habito cor
parda, castanha ou negra e, em alguns paises, deveriam ter sinais expostos sob a forma de méo

ou "L" e avisar de sua passagem por meio de campainhas ou de matracas.

Em S&o Paulo, no ano de 1836, existiam leis que proibiam a parada na cidade, de
doentes vindos de outros lugares, sob pena de expulsdo ou internacdo hospitalar. Varias leis
paulistas os impediam de mendigar na cidade ou determinavam dias para este fim
(MAURANO, 1939). Conforme este autor, as pessoas com Hanseniase mendigavam tanto nas
cidades, em pontos de maior movimento, como nas portas de igrejas, cemitérios e mercados,

guanto nas estradas.

A Hanseniase tem caracteristicas especiais, com destaque para o estigma social. Desde

o surgimento da doenga, os portadores foram considerados os “senhores do perigo e da
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morte”, o que os levou a sofrerem medidas discriminatorias (GARCIA, 2001). Era-lhes
proibido lavar as roupas em lugares publicos, assim como sd podiam passar a beira das
estradas, sem entrar nas cidades. Sofriam castigos se entrassem nos moinhos e padarias ou se
tocassem em alimentos expostos. Quando pretendiam compra-los nos mercados, deveriam

aponta-los e toca- los com uma vara longa de que andavam munidos.

Ndo podiam exercer qualquer profissdo em que fosse necessario o manuseio de
alimentos, roupas e outros objetos que seriam usados por pessoas sadias. Era-lhes proibida,
especialmente, a profissdo de agougueiros. No Brasil, a lei mais antiga que se conhece
referente a proibicdo do exercicio de certas profissdes por portadores de Hanseniase data de
1848, na Provincia de Minas Gerais (VEIGA, 1897).

Os doentes de Hanseniase também eram proibidos de comerem ou dormirem com
pessoas sadias. Durante algum tempo ndo lhes era permitido casarem-se com cOnjuges que

ndo fossem também doentes.

Apds a morte das pessoas com Hanseniase, as suas casas, moveis e roupas eram
gueimados e seus filhos, se fossem sadios, ficavam em lugares cuidados pela comunidade
local. Em muitos paises, embora isto ndo tenha sido observado no Brasil, os doentes eram
considerados mortos civilmente e ndo podiam pleitear justica, contratar servicos, vender
produtos e nem deixar herdeiros (MAURANO, 1944).

Carvalho (1932, p.10) afirma que "[...] os filhos dos leprosos ndo podiam ser batizados
como as outras criancas pelo risco de poluirem as aguas da pia batismal. A crianca era
afastada, de maneira que a &gua lancada ndo caisse sobre a pia". Este autor ainda comenta que
o0s doentes ndo podiam ser enterrados nos cemitérios comuns € muito menos entrar nas igrejas

ou em contato com as pessoas sadias.

No Brasil, entretanto, ndo foi observado todo esse rigor de maneira uniforme. A nao
ser o isolamento natural pela repulsdo que eles provocavam, ndo houve regras sistematicas
contra as pessoas com Hanseniase. Pelo contrario, a tendéncia era olha-los com piedade. Os
administradores publicos, salvo algumas excecdes, que adotaram medidas austeras e policiais,
se portavam com certa brandura, inclusive convocando a populacdo a adotar essa postura. Em
S&o Paulo, por exemplo, existia 0 bom senso de poupar do isolamento aqueles doentes que

tivessem familia, a fim de ndo sofrerem a violéncia de serem arrancados de seu ambiente
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familiar e serem privados do convivio das pessoas que lhes eram mais importantes
(MAURANO, 1939).

Apesar desse cuidado aparente, existem relatos, como cita Cunha (2002), que
demonstram que os doentes eram tratados por alguns governantes como casos de policia e que
até a violéncia era usada para afugenta-los das cidades, o que tornava mais facil o
alastramento da doenca, tendo em vista que eles ficavam muito tempo em contato com a

populacdo mais carente e mais deficiente em termos de cuidados coma saude.

Todos estes fatos, aqui citados, ndo passavam de atos esporadicos, realizados
localmente, pois ndo existia nenhuma lei para aplicacdo sistematica em todo o Brasil. Nos
proprios hospitais de Lazaros de Rio de Janeiro (PINHEIRO, 1894) e da Bahia (GUEDES,

1930) em que se notava muito rigor, verifica-se que a preocupa¢do maior era com a profilaxia.

2.1.5 A busca pela cura por meio de costumes e crengas: um retorno ao passado.

No Brasil, assim como em outros paises, a Hanseniase € doenca presente nas crencas e
na cultura popular. Segundo Maurano (1944), os leigos atribuiam como causa da Hanseniase a
ingestao de certos alimentos, a partir de observacgdes naqueles lugares em que a doenca existia
de forma endémica. Assim, incriminava-se a carne de porco e o pinhdo em Minas Gerais € 0
peixe, 0 mel e algumas frutas em outras localidades. Entre outros, entretanto, havia a crenca

de que o bulbo do inhame, o caju e certas ervas medicinais a curassem.

Sobre aguas minerais, Veiga (1897) relata que hd referéncias sobre as aguas de
Mariana (Minas Gerais) e Caldas Novas (Goias) como fonte de cura para agqueles que

sofressem de Hanseniase.

Uma lenda existente no mundo e em nosso pais, refere-se a crenca que se a doenca
fosse transmitida a sete pessoas, 0 seu portador seria curado. Ha relatos de um episddio, em
Sé&o Paulo, em que os doentes invadiram uma cidade ao norte deste Estado, procurando passar
o mal a populacdo. Esta teria reagido com armas de fogo e os doentes, morrido ou fugido. Os
que escaparam, durante a fuga, teriam encontrado uma crianca na estrada e avangado sobre

ela as dentadas até ela sangrar, a fim de garantir a transmissdo da doenga. Conta-se também
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que muitos doentes fingiam-se de mortos nas estradas, esperando que 0s viajantes descessem
de suas montarias para ajuda-los e os outros doentes, escondidos no mato, avangcariam para
passar-lhes 0 mal. Ainda segundo essa crenca, as mulheres doentes recorriam a prostituicdo
para conseguirem sua cura (MAURANO, 1944).

Outra lenda existente, segundo Maurano (1939), € a que os doentes de Hanseniase que
proferissem pragas eficazes teriam sua doenga transmitida a outras pessoas e a sua cura

garantida.

Sobre formas de tratamento surgidas a partir dessas crengas, Carvalho (1932) comenta
acerca do emprego de ervas medicinais sobre as lesbes cutaneas, cauterizadas com banhos a
vapor, associadas a dietas especiais, laxantes e remédios eméticos. Maurano (1939) descreve a
técnica de desidratar e debilitar o paciente, o que levava tdo somente a reducdo do tamanho
das lesbes. Este autor refere-se, ainda, a técnica do banho de contraste (de um banho muito
guente o doente passava, de imediato, para uma banheira de agua gelada) e 0 emprego da

saliva de pessoas jovens e sadias para transformar a Hanseniase em alergia.

Aos poucos as lendas e crencas foram dando lugar a estudos mais aprofundados e
cientificos sobre a Hanseniase. Ainda durante o século XVIII, o Brasil passou a tratar a
doenca como um problema de saude publica, criando mecanismos que, embora

discriminatorios, mudaram a forma de combater a doenca (BRASIL, 1960).

2.1.6 Politicas brasileiras de salde para o controle da Hanseniase através dos

tempos

Segundo dados do Servico Nacional de Lepra (BRASIL, 1960), as medidas
legislativas mais importantes até o século XX, ditadas para o controle da Hanseniase no
territdrio nacional, foram: Lei tornando obrigatério o isolamento dos doentes de Hanseniase
no Rio de Janeiro, decretada em 1756; regulamento assinado em 1787 por D. Rodrigo de
Menezes para o hospital da Bahia; isolamento obrigatério dos doentes no Estado do Pard em
1838; proibicdo do exercicio de certas profissdes pelas pessoas com Hanseniase em 1848 e,

em 1883, expedicdo de legislacdo apropriada com a cria¢do de hospitais-colonias em Sabara.



39

Conforme Maurano (1939), a endemia de Hanseniase evoluia, aproximadamente, ha
trés séculos no Brasil e pouco ou quase nada havia sido feito para conter sua expansdo. Foi
Emilio Ribas que, no ano de 1912, durante o | Congresso Sul Americano de Dermatologia e
Sifiligrafia do Rio, destacou a importancia da notificagdo compulséria e de se tratar a
Hanseniase com rigor cientifico, além do "isolamento humanitéario" em hospitais-col6nias que
ndo apenas abrigassem os doentes, mas, também, que trabalhassem a questdo da profilaxia,
entre elas, a acdo de afastar os filhos recém-nascidos sadios de seus pais doentes e dar- lhes
assisténcia nos educandarios ou preventdrios. Este sanitarista aconselhava a acdo conjunta dos
Estados, dos Municipios e da comunidade para resolver a questdo da Hanseniase em territorio
brasileiro. Naquela época, destacou-se o envolvimento de Oswaldo Cruz, no Rio de Janeiro, e

de Alfredo da Matta, no Amazonas.

Por volta de 1916, era instituida, na cidade do Rio de Janeiro, a Comissdo de
Profilaxia da Lepra, da qual fazia parte Adolfo Lutz. Neste mesmo ano, Carlos Chagas
presidiu 0 1°. Congresso Americano de Lepra também nesta cidade (VELLOSO; ANDRADE,
2002).

O periodo compreendido entre 1912 e 1920 se constitui numa fase intermediaria da
historia da Hanseniase no Brasil, com o reconhecimento do problema pelas autoridades
sanitarias. Emilio Ribas, Oswaldo Cruz e Alfredo da Matta comegaram a denunciar o descaso
do combate a endemia e a tomar medidas isoladas em suas areas de atuacdo, merecendo

destaque a iniciativa de Emilio Ribas em Séo Paulo (BRASIL, 1989).

Conforme Velloso e Andrade (2002, p.17)

[..] as disposicGes do controle da lepra em vigor na época eram 0
recenseamento, a notificacdo obrigatéria do paciente e daqueles com os
quais convivia, a juizo da Saude Pdblica, o isolamento obrigatério no
domicilio, se a sua permanéncia no lar ndo constituisse risco aos demais, € a
assisténcia pecuniaria a esses doentes. Na dependéncia das condicdes sociais
do caso, o isolamento dava-se em coldnias agricolas, sanatdrios ou hospitais
com ampla assisténcia médica e social, vigilancia sanitaria (exames clinico e
bacteriolégico) dos doentes em domicilio e das pessoas que os cercavam,
vigilancia dos casos suspeitos, proibicdo de mudar de residéncia sem prévia
autorizacao das autoridades sanitarias, interdi¢ao do aleitamento materno aos
filhos de leprosos e afastamento imediato dos mesmos para preventorios
especiais, além da interdicao da entrada de estrangeiros com lepra.
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Em 1920, com a criacdo do Departamento Nacional de Salude Publica, por Carlos
Chagas, foi instituida a Inspetoria de Profilaxia da Lepra e Doencas Venéreas. As acdes de
controle da época priorizavam a construcéo de leprosérios em todos os Estados endémicos, o
censo e o tratamento com o 6leo de chaulmoogra. Para Carneiro (2002), foi nesse periodo que
Eduardo Rabello, ocupando o cargo de Inspetor Geral da Lepra, elaborou a primeira

legislacdo brasileira da Hanseniase e das doencas venéreas.

Foi também em 1920, com a criagdo da Inspetoria de Lepra e Doencas Venéreas
(ILDV), primeiro 6rgdo federal destinado a campanha contra a Hanseniase, que houve uma
sensibilizacdo em todo o Pais quanto ao problema do Mal de Hansen, ocasido em que foram
postas em prética as ideias promovidas por Emilio Ribas. Segundo Velloso e Andrade (2002),
0 isolamento dos pacientes teve seu inicio em 1927. Até 1934, ano da extincao do ILDV, foi
feita a reforma dos servigos de saude publica e foram fundados inimeros hospitais-coldnias e
preventorios para conter a endemia. Ainda em 1934, foi criada a Diretoria dos Servicos
Sanitarios nos Estados, que teve, entre outras atribui¢Ges, cuidar do problema da Hanseniase
(BRASIL, 1960).

Com a nova organizacdo do Ministério da Educacdo e Salde, em 1937, foi extinta a
Diretoria dos Servigos Sanitarios nos Estados, surgindo em seu lugar a Divisdo de Salde
Plblica, responsavel pelo controle da Hanseniase no territorio nacional. Em 1941, nova
reforma na salde publica criou o Servico Nacional de Lepra, do Departamento Nacional de
Saude. A partir de entdo, o problema desta doenca teve uma avaliagdo mais metodica e ampla,
como hd muito exigia a gravidade da endemia hansénica até entdo (BRASIL, 1960). Data
dessa época a criacdo dos dispensarios, servicos ambulatoriais para investigacdo de casos
novos e observacao de casos suspeitos que seriam passiveis de internacdo do individuo, caso

fosse confirmado o diagnostico.

Conforme Nogueira et al. (1995, p.19)

[...] o advento da sulfona no inicio da década de 40, trouxe grande atento a
comunidade cientifica, uma vez que se acreditava possivel o controle desta
moléstia, foram realizadas grandes mudancas nas politicas de controle da
doenca e o tratamento por meio do isolamento compulsério foi abolido.
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Desde a década de 1950, o tratamento dessa doenca é feito em nivel ambulatorial.
Conforme Ferreira et al. (1983) e Velloso e Andrade (2002), o internamento compulsério dos

doentes de Hanseniase foi abolido por lei, em todo o Brasil, no ano de 1954.

Como fim do isolamento compulsério, os doentes poderiam sair dos asilos, se assim o
quisessem, e o tratamento poderia ser feito em centros de salde. Porém, apds décadas de
segregacao, muitos escolheram continuar nos "leprosarios", simplesmente porque ndo tinham
para onde voltar e nem como se sustentar na sociedade "sadia" com o dinheiro da
aposentadoria que recebiam (MONTEIRO, 1987).

Surgiram, entdo, a partir da década de 1960, modificacdes dos métodos profilaticos e
nas politicas de controle da Hanseniase, baseando-se na descentralizacdo do atendimento e
aumento da cobertura populacional, tratamento ambulatorial com sulfona, controle de
comunicantes e educacdo sanitaria (VELLOSO; ANDRADE, 2002). Em 1964, com 0 término
da Campanha Nacional de Lepra, o governo federal transferiu a responsabilidade do Programa

para os Estados.

A mudanca do nome lepra para Hanseniase, proposta por diversos autores na década
de 1960, buscou afastar as fantasias e 0s preconceitos sobre a doenca, além de favorecer a
educacdo para a saude (ROTBERG, 1977). Todas as pessoas envolvidas coma doenga devem
divulgar, sempre que possivel, os novos e atuais conceitos sobre a Hanseniase: doenca
curdvel, de baixa contagiosidade e contra a qual a maioria da populacdo possui defesas

imunologicas naturais.

Nogueira et al. (1995) comentam sobre as mudancas nas politicas de controle da
doenca a partir da década de 1960. Sobre as acdes realizadas até os anos de 1970 0s mesmos
autores referem ao fato de que o funcionamento inadequado de uma rede de servicos passou a
ser o maior entrave na luta contra a endemia e que muitos pesquisadores passaram a
evidenciar a resisténcia medicamentosa a monoterapia sulfonica como resultado do uso

irregular desse esquema terapéutico.

No ano de 1976, novas politicas para o controle da Hanseniase determinam acdes que
visavam a educacdo em salde, acompanhamento de comunicantes e aplicacdo de BCG,
deteccdo de casos novos, tratamento dos doentes e prevencdo e tratamento das incapacidades
fisicas que a doenca pode causar (VELLOSO; ANDRADE, 2002).
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No inicio da década de 1980, a OMS passou a recomendar a poliquimioterapia (PQT),
comesquema terapéutico apropriado a cada forma clinica da doenca, para o controle e cura da
Hanseniase. Além dos medicamentos da PQT, medidas como diagnostico precoce, vigilancia
dos comunicantes, prevencédo e tratamento das incapacidades fisicas e educacdo para a saude
fazem parte das politicas atuais. Esse € o esquema vigente em todo o territério nacional na
atualidade, sendo que no Rio Grande do Sul, a PQT foi implementada a partir de julho de
1992 (GOMES et al., 1998; PERES, 1997).

2.2 CONSIDERACOES SOBRE A QUALIDADE DE VIDA

Sigerist (1956) refere que, no século XVIII, o professor Johann Peter Frank, da
Faculdade de Medicina e Diretor Geral de Saude Publica da Lombardia, escreveu em livro de
sua autoria, intitulado “A miséria do povo, méie das enfermidades”, que a pobreza e as mas
condicBes de vida, trabalho, nutricdo etc. eram as principais causas das doencgas, sugerindo
que, mais do que reformas sanitarias, precisava-se também de amplas reformas sociais e

econdmicas.

Porem, foi na década de 1960 que o conceito QV realmente comecou a ser reentendido

como qualidade de vida subjetiva ou qualidade de vida percebida pelas pessoas.

Campolina e Ciconelli (2006) afirmam que mesmo que 0 conceito QV seja
relativamente novo para a area de saude, sem forma definida e que ainda gera discussdes, suas
multiplas aplicacbes, nas mais diversas disciplinas e campos do conhecimento, demonstram
que a melhoria na QV dos individuos passou a fazer parte dos objetivos e também dos
resultados esperados das praticas assistenciais e politicas publicas, voltadas para a promocéo

da saude e prevencdo de doencas.

O WHOQOL Group (1995) define que, apesar de ndo haver definicdo consensual,
existe alguma concordancia entre os pesquisadores do tema, que a QV possui: subjetividade,

multidimensionalidade e bipolaridade.
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Em concordancia, Fayers (2000) observa que, atualmente, QV é um tema de pesquisa
imprescindivel na area da saude, pois seus resultados contribuem para aprovar e definir

tratamentos, além de avaliar o custo/beneficio do cuidado prestado.

Qualidade de Vida (QV) pode ser uma nogdo eminentemente humana e que engloba
varios significados que refletem conhecimentos, experiéncias e valores de individuos e
coletividades, contendo o momento histdrico, a classe social e a cultura a que as pessoas

pertencem.

A concepgdo sobre QV transita em um campo semantico polissémico: de um lado esta
relacionada ao modo, condicbes e estilos de vida e de outro inclui as ideias de

desenvolvimento sustentivel e ecologia humana (CASTELLANOS, 1997).

Minayo, Hartz e Buss (2000) referem que QV pode ser incluida também no campo da
democracia, do desenvolvimento e dos direitos humanos e sociais e em relacdo a saude; as
nocBes convergem para o social da construcdo coletiva, nos moldes de conforto e tolerancia

que cada sociedade estabelece como referenciais para si.

Ja Auquier, Simedn e Mendizabal (1997) afirmam que o construto QV engloba o grau
de satisfacdo encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental e a prépria estética
existencial. Pressup6em a capacidade de efetuar uma sintese cultural de todos os elementos
que determinada sociedade considera, seu padréo de conforto e bem-estar, abrangendo muitos
significados, que refletem conhecimentos, experiéncias e valores de individuos e
coletividades em variadas épocas, espacos e histdrias diferentes, sendo a QV vista como uma

construcdo social com caracteristicas relativas a cultura.

A OMS (1993, p. 21) define a QV como “[...] a percep¢ao do individuo de sua posicao
na vida, no contexto de sua cultura e sistema de valores nos quais ele esta inserido e em
relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdoes e preocupacdes” e propde uma natureza
multifatorial da qualidade de vida, a partir de cinco dominios: (1) saude fisica, (2) salde
psicologica, (3) nivel de independéncia (em aspectos de mobilidade, atividades diarias,
dependéncia de medicamentos e cuidados médicos e capacidade laboral), (4) relacdes sociais

e (5) meio ambiente.

Segundo Kaplan (1995), no contexto da salde coletiva e das politicas publicas, a

avaliacdo da QV é importante ferramenta tanto para indicar a eficécia, eficiéncia e impacto de
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determinados tratamentos para pacientes de enfermidades diversas quanto para comparar 0S

procedimentos utilizados no controle de problemas de salde.

Rueda (1997) pontua que a qualidade de vida é uma condicdo complexa e multifatorial
sobre a qual é possivel desenvolver algumas formas de medidas objetivas, por meio de uma
série de indicadores, porém a vivéncia que o sujeito — ou grupo social — pode ter de si mesmo,

tem um importante peso especifico.

Desta forma, o interesse meédico nessa area tem sido continuo, levando ao
desenvolvimento e experimentacdo de alguns questionarios capazes de avaliar a qualidade de
vida, sendo estes relacionados a salde, visando medir objetivamente o problema e as suas
consequéncias, assegurando uniformidade destas diferentes visdes e comparacgOes inter e
intrapessoais, resultando em melhor abordagem terapéutica dos pacientes (MARTINS,
TORRES; OLIVEIRA, 2008).

2.2.1 Instrumentos de Qualidade de Vida

Pode-se dizer que como a QV € um termo valorativo e, para conseguir mensura-la,
varios instrumentos tém sido pesquisados e desenvolvidos, na tentativa de traduzi-la e valida-
la. Atualmente, dois tipos de instrumentos de QV tém sido utilizados: os genéricos e 0s
especificos, porém nada impede que sejam aplicados concomitantemente, pois ambos

fornecem diferentes informacoes.

Dentre os instrumentos genéricos podem se citados: o The Medical Outcomes Study
36-item Short Form Health Survey- SF-36, utilizados neste estudo, o EuroQoi 5-D- EQ-5D e
dentre os Especificos, em Dermatologia encontram-se: Dermatology Life Quality Index:
DLQI, Dermatology Quality of Life Scales-DqoL$S, Psoriasis Disability index-PDI, Activities
of Daily Vision Scale- ADVS (FINLAY, 2004).

No Brasil, um trabalho realizado por Ciconelli (1997) feito com portadores de artrite
reumatoide foi o primeiro a utilizar para avaliacdo da QV, o instrumento genérico SF-36 e

procedeu a sua tradugdo, adaptacédo e validacao para uso no Brasil.
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O The Medical Outcomes Study 36 — Item Short — Form Health, o SF-36 é um
questionario multidimensional, autoadministravel, formado por 36 itens, subdividido em oito
escalas (WARE; GANDEK; IQOLA PROJECT GROUP, 1994; WARE, 2004).

No presente estudo, a avaliacdo do estado geral de saude, contida na proposta original
pelo SF-36, esta substituida por avaliacdo da Qualidade de Vida, posto que, consensualmente,
0 SF-36 tem sido conhecido por ser uma medida de avaliacdo da QV. Portanto, nesse estudo,
0 estado geral de saude refere-se somente a um dos dominios do SF-36. Também, na medida
principal objetivada pelo instrumento, a percep¢do do paciente sobre sua QV, esta colocada
como: melhor resultado, melhor performance e melhor desempenho, por serem estes 0s
termos utilizados na literatura sobre o tema no Brasil (CICONELLI, 1997).

O SF-36 foi o instrumento considerado adequado ao objetivo principal desses estudos:
avaliar a QV de um grupo de portadores de Hanseniase, atendidos no Pronto Atendimento
Médico - PAM, do Municipio de Dourados-MS.

Os dados obtidos no trabalho de campo foram submetidos a analise estatistica e o0s
resultados foram interpretados a luz das contribuicbes da Epidemiologia, da Psicologia da

Saude e da Psicologia Social.
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3 A PESQUISA
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3.1 LOCUS DE PESQUISA

Esta pesquisa foi realizada no Posto de Atendimento Médico (PAM) situado no municipio
de Dourados, em Mato Grosso do Sul, distante 220 quilémetros ao sul de Campo Grande,
capital do Estado. A cidade, que conta com uma populacdo de aproximadamente 200.000
(duzentos mil) habitantes, possui 131 unidades de salde, sendo 07 hospitais e 124 Postos de

Saude.

Para caracterizacdo da amostra, 0 Setor de Hanseniase da Secretaria de Saude de
Dourados, forneceu o Prontuario Médico de portadores da doenca; todos com idade acima de
18 anos e com tempo indeterminado da doenca, Os pacientes que ndo atendiam esses critérios
eram excluidos e os que participaram assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). (APENDICE 1).

3.2 HIPOTESES

- A Hanseniase afeta a Qualidade de Vida dos portadores de Hanseniase da amostra de

estudo;

- Variaveis como a idade, o sexo, tempo e tipos da doenca, grau de incapacidade fisica

interferem na percepcdo da Qualidade de Vida da amostra;

3.3 OBJETIVOS

3.3.1 Objetivo geral

e Caracterizar a Qualidade de Vida de um grupo de portadores de Hanseniase do

municipio de Dourados-MS.
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3.3.2 Objetivos Especificos

o Identificar as caracteristicas socio-demografico-ocupacionais da amostra;
e Caracterizar os niveis de Qualidade de Vida da amostra, pelo questionario SF-36;

Verificar a existéncia de possiveis diferencas na Qualidade de Vida da amostra,

segundo os dados socio-demografico-ocupacionais.
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4 CASUISTICAE METODO
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4.1 TIPO DE ESTUDO

Foi realizado um estudo exploratério-descritivo, utilizando o questiondrio Short Medical
Outcomes Study 36 — Item Short-Form Health Survey, o SF-36 e um Questionario Socio-

Demografico-Ocupacional — QSDO.

4.2 PARTICIPANTES

Para a composicdo da amostra de estudos foram escolhidos n=30 pacientes portadores
de diferentes tipos de Hanseniase, de ambos 0s sexos e com idade acima de 18 anos. Os
pacientes que chegavam ao Pronto Atendimento Médico (PAM) na cidade de Dourados—MS
para serem atendidos (numero diario variavel: de nenhum a cinco) no periodo de outubro a
novembro de 2008, eram convidados a participar do presente estudo. Ndo houve recusas a

participacéo.

4.2.1 Critérios de inclusdo

Poderiam participar da pesquisa homens ou mulheres, portadores de Hanseniase, com

idade superior a 18 anos.

4.3 RECURSOS HUMANOS E MATERIAIS

Para a coleta de dados do estudo foram utilizados o0s seguintes recursos:
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4.3.1 Recursos Humanos

O pesquisador aplicou 0s questionarios nos portadores de Hanseniase, na sede do
Pronto Atendimento Médico — PAM de Dourados-MS.

4.3.2 Recursos Materiais

O pesquisador se responsabilizou pela impressdo dos questionarios, cartas e termos

utilizados durante o periodo da coleta de dados, que tiveram custo minimo.

4.4 INSTRUMENTOS

Os dados do estudo foram coletados por meio de dois questionarios autoaplicaveis:

4.4.1 Questionario Short Medical Outcomes Study 36- item Short-Form Health

Survey- SF-36

O Questionnaire Short Medical Outcomes Study 36- item Short-Form Health Survey-
SF-36 € multidimensional, autoadministravel, formado por 36 itens, subdividido em oito

dominios (WARE; GANDEK; IQOLA PROJECT GROUP, 1994; WARE, 2004)

apresentadas da seguinte forma:

Capacidade funcional: dez itens, que avaliam tanto a presenca como a extensdo das
limitacdes impostas a capacidade fisica, variando em trés niveis: muito, pouco ou sem

limitacdo (CICONELLI, 1997, 2003); Fisico: quatro itens que abordam ndo somente as
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limitacGes no tipo e quantidade de trabalho, mas também o quanto estas limitag@es dificultam
e interferem nas atividades de vida diaria da pessoa (CICONELLI, 1997, 2003); Aspectos
emocionais: trés itens que medem o impacto de aspectos psicologicos no bem estar das
pessoas (MARTINEZ et al, 1999); Dor: tem a finalidade de medir sua extensdo ou

interferéncia nas atividades de vida diaria do paciente.

Somente dois itens foram baseados em uma questdo do SF-20 sobre a intensidade da
dor, acrescida de uma questdo sobre a interferéncia da dor nas atividades da vida diaria do
paciente (CICONELLLI, 1997, 2003); Estado geral de saude: avalia como o paciente se sente
em relacdo a sua saude global (MARTINEZ et al., 1999); Vitalidade: quatro itens, que
consideram tanto o nivel de energia, como o de fadiga; Aspectos sociais: dois itens, que

analisam a integracao do individuo em atividades sociais.

Os dois itens de avaliacdo deste aspecto no SF-36 definem diferentes niveis de
atividade social e, por isso, alcancam maior grau de precisaio (McHORNEY; WIRE;
RACZEK, 1992) e Saude mental: dois itens, investigam as dominios: ansiedade, depresséo,
alteracBes do controle ou descontrole emocional e bem estar psicolégico (CICONELLI, 1997,
2003).

Segundo Ware, Gandek e o IQOLA Project Group (1994) pode-se classificar as
avaliacdes do SF-36 emdois grandes grupos que permitem visualizar, de forma genérica, dois
componentes que podem estar envolvidos de maneira distinta nas diversas patologias:
Componente Fisico, englobando a capacidade funcional, aspectos fisicos, dor e estado geral
de salde, e Componente Mental, ligado a Salde Mental, aspectos emocionais, aspectos
sociais e vitalidade. Cabe ressaltar que estado geral de salde, vitalidade e aspectos sociais

podem relacionar-se indiretamente aos componentes do outro grupo (WARE, 2004).

O escore final do SF-36 pode variar de 0 a 100, em que zero corresponde ao pior
estado geral de saude, e cem, ao melhor estado geral de saude, sendo analisada cada dimensdo
em separado. N&do existe um unico valor que resuma toda a avaliacdo, buscando evitar erros
na identificacdo dos problemas relacionados a saude (WARE et al., 1993; CICONELLI, 2003;
WARE, 2004).

A validacéo brasileira (tradugéo e adaptacdo) do SF-36 foi feita por Ciconelli (1997).
A referida autora informa que, sendo um questionario escrito originalmente em lingua inglesa,

com questBes proprias da sua cultura, fez-se necessario um estudo da equivaléncia de ambas
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as culturas para aqui utiliza-lo, dando ao instrumento a capacidade de avaliar as atividades

realizadas também pela populacéo brasileira.

A avaliacdo de reprodutibilidade foi significante para os oitos componentes do SF-36
variando de 0,4426 a 0,8468 e de 0,5542 a 0,8101, e a validade construtiva também foi
satisfatoria e estatisticamente significante, quando os componentes capacidade funcional,

aspectos fisicos, dor e estado geral de salde foram correlacionados aos parametros clinicos.

O questionario SF-36 pode ser visualizado no ANEXO 1.

4.4.2 Questionario Socio-Demografico-Ocupacional (QSDO)

Este questionario foi confeccionado especificamente para 0 estudo em questdo, com
20 questdes de maltipla escolha e perguntas referentes a vida pessoal do paciente, tais como:
sexo, idade, escolaridade, religido, cor da pele, estado civil, trabalho, profissdo, renda
familiar, salario, habitos (cigarro, cafe, tereré, etc.), pratica de atividade fisica, filhos, tipo de

moradia, entre outros. O instrumento pode ser visualizado no APENDICE 2.

4.5 PROCEDIMENTOS E ASPECTOS ETICOS

Para a viabilizagcdo da pesquisa foram seguidas todas as recomendagdes do Conselho
Nacional de Salde, que regulamenta as pesquisas com seres humanos em ambito nacional
(BRASIL, 1996), bem como as do Cédigo de Etica Profissional do Fisioterapeuta e Terapia
Ocupacional, aprovado pela Resolucdo COFFITO- 010, de 03 de julho de 1978 (BRASIL,
1978). Foram observadas também as normas estabelecidas pela Comissdo Nacional de Etica
em Pesquisa - CONEP, com a Resolugdo n. 196, de 10 de Outubro de 1996. O projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Cat6lica Dom Bosco — UCDB.
A declaracdo do Comité de Etica e Pesquisa da UCDB pode ser visualizado no ANEXO 2.
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O primeiro passo para a viabilizacdo dessa investigacdo foi obter a autorizagdo da

Secretaria de Saude do municipio de Dourados-MS.

A anuéncia em participar da pesquisa foi feita por meio da assinatura do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE pelos participantes.
Todos os que aceitaram participar da pesquisa foram informados que:

() A participacdo em todos os momentos e fases da pesquisa era voluntaria e ndo

implicaria em quaisquer tipos de despesa e/ou ressarcimento financeiro;

(ii) Seria garantida a liberdade de retirada do consentimento e da participagdo no
respectivo estudo a qualquer momento, sem qualquer prejuizo, punicdo ou atitude

preconceituosa;
(iii) Seria garantido o anonimato.

(iv) Os dados coletados s6 seriam utilizados para a pesquisa e 0s resultados poderiam
também ser veiculados somente em livros, ensaios e/ou artigos cientificos em

revistas especializadas e/ou em eventos cientificos;

4.6 ANALISE E PROCESSAMENTO DE DADOS

Para a analise estatistica dos dados coletados, foram aplicados dois testes estatisticos:
(i) o teste t-student para as variaveis categoricas em relacdo as dominios do questionario SF-
36 e (ii) o teste de correlacdo linear de Pearson com relacdo as variaveis demogréaficas

continuas.

A analise estatistica foi dividida em trés partes: (i) os dados demograficos da amostra,
(i) testes estatisticos referentes a dados demograficos categoricos, e (iii) testes estatisticos

referentes aos dados demograficos continuos.
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5 RESULTADOS
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O presente trabalho avaliou a Qualidade de Vida de um grupo de pacientes portadores
de Hanseniase do municipio de Dourados-MS. Foram estudados 30 pacientes, por meio da

aplicacdo do questionario SF-36 e do QSDO.

Os dados sécio-demografico-ocupacionais dos participantes podem ser visualizados na

Tabela 1:

TABELA 1 - Caracterizagdo socio-demografico-ocupacional da amostra de estudo

Variavel Frequéncia Percentual
Feminino 11 36,7%
Sexo _
Masculino 19 63,3%
. Catdlico 16 53,3%
Religido

Outra 14 46,7%
Nao 17 56,7%

Trabalha? _
Sim 13 43,3%
Aposentado ou N&o 21 70,0%
Afastado por doenga? Sim 9 30,0%
. . Néo 16 55,2%

Atividade Fisica? _
Sim 13 44,8%
- N&o 8 26,7%

Possui Filhos? _
Sim 22 73,3%
cD A30.5*/A30.4** 23 76,7%
A 30.3%** 7 23,3%
Grau de Nenhuma 12 40,0%
Incapacidade Fisica Graulou?2 18 60,0%

Legenda: * A.30.5 — Hanseniase Lepromatosa
** A. 30.4- Hanseniase Lepromatosa borderline
*** A.30.3- Hanseniase Dimorfa
Fonte: Dados Resultantes da Pesquisa — 2009

A amostra foi composta por 63,3% de portadores do sexo masculino e de 36,7% do
sexo feminino; 53,3% sdo catdlicos, 46,7% ndo catolicos; 43,3% trabalham, 56,7% ndo
trabalham; 70% dos que ndo trabalham nao sdo aposentados por doenca, 30% sao aposentados
por doenga; 55,2% ndo praticam atividade fisica, 44,8% praticam; 73,3% possuem filhos,
26,7% ndo possuem; 76,7% apresentam Hanseniase do tipo lepromatosa ou Virchowiana,
23,3% do tipo Dimorfa; 60,0% apresentam algum grau de incapacidade fisica, 30,0% ndo

apresenta nenhum grau de incapaciade fisica.
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Em seguida, foi feita uma comparagdo entre os resultados obtidos pela amostra nos
dominios do SF-36, com o objetivo de caracterizar a Qualidade de Vida do grupo estudado
(TABELA 2)

TABELA 2 - Comparacéo entre os dominios do Questionario SF-36.

Dominios n  Média (tDP) F p-valor

Capacidade Funcional 30 52,00 (+30,73)

Aspectos Fisicos 30 40,00 (x 43,35)

Dor 30 46,27 (+24,01)

Estado Geral de Saude 30 61,77 (x29,15)
Vitalidade 30 54,00 (+26,41) 181 0,086

Aspectos Sociais 30 63,33 (+ 27,25)

Aspecto Emocional 30 46,73 (x44,33)

Saude Mental 30 54,80 (+ 25,93)

Fonte: Dados Resultantes da Pesquisa — 2009

Por meio do teste de Analise de Varidncia-ANOVA, ndo foi detectada diferenca
significativa entre os resultados dos dominios do questionario SF-36 na amostra estudada (p-

valor = 0,086). O teste foiaplicado com 95% de confiabilidade.
A Tabela 2 pode ser mais bem visualizada no Gréafico 1

GRAFICO 1 - Comparagcio entre os dominios do SF-36.
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Fonte: Dados Resultantes da Pesquisa — 2009
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Para testar a possivel associacdo entre os resultados obtidos pelos participantes nos

dominios do SF-36 com relacdo ao sexo foi aplicado o teste t-student com 95% de
confiabilidade (TABELA 3)

TABELA 3 - Comparacéo entre os resultados dos dominios do Questionario SF-36 e 0 sexo

do participante

Dominios Sexo N Média (xDP) T p-valor

Capacidade F 11 37,27 (£31,57)

Funcional M 19 6053 (x27,53) +47 004
- F 11 43,18 (+46,22)

Aspectos Fisicos M 19 38.16 (42,79) 0,09 0,766
F 11 40,91 (+24,73)

Dor M 19 2937 (x2360) 086 0361
Estado Geral de F 11 50,18 (+32,73)

Saide Y 19 6847 (x2539) 202 0098

Vitalidade F 1L 4636 (3L71) 148 034
M 19 58,42 (+22,55)

Aspectos Sociais F 11 5682(3029) 99 (328
M 19 67,11 (+25,42)

Aspecto Emocional F 1 36,36 (+45,86) 0,95 0,338
M 19 52,74 (+43,52)

Saude Mental F 1 41,82 (+20,58) 4,95 0,034
M 19 62,32 (+26,17)

Fonte: Dados Resultantes da Pesquisa - 2009

Foi detectada diferenca significativa, por meio do teste t-student, entre os dominios
“Capacidade Funcional” (p-valor = 0,044) e “Saude Mental” (p-valor = 0,034). Em ambos os

dominios, as mulheres apresentaram escore menor, ou seja, pior QV em relacdo aos homens.

O teste foi aplicado com 95% de confiabilidade.



59

A tabela seguinte mostra, pelo teste t-student com 95% de confiabilidade, se a religido
do paciente interfere nos resultados dos dominios do SF-36 (TABELA 4).

TABELA 4 - Comparacao entre os resultados dos dominios do Questionario SF-36 e a
religido do participante

Dominios Variavel N Meédia (xDP) T p-valor
) ) Catdlico 16 45 (£33,07)
Capacidade Funcional 1,83 0,187
Outra* 14 60 (+26,75)
. Catdlico 16 37,5 (+41,83)
Aspectos Fisicos 0,11 0,742
Outra 14 42,86 (+46,44)
Catdlico 16 45,81 (x23,91)
Dor 0,01 0,914
Outra 14 46,79 (x25,01)
Catdlico 16 58,94 (+32,60)
Estado Geral de Saude 0,32 0,579
Outra 14 65,00 (£25,46)
Catdlico 16 46,25 (+29,30)
Vitalidade 3,17 0,086
Outra 14 62,86 (+20,16)
Catdlico 16 61,72 (£30,09)
Aspectos Sociais 0,12 0,735
Outra 14 65,18 (+24,60)
) Catolico 16 39,63 (+44,30)
Aspecto Emocional 0,88 0,357
Outra 14 54,86 (+44,57)
Catdlico 16 49,50 (£29,17)
Saude Mental 1,46 0,238
Outra 14 60, 86 (+21,06)
Legenda

* Qutra que néo catdlica
Fonte: Dados Resultantes da Pesquisa - 2009

A Tabela 4 mostra que o tipo de religido do participante ndo influiu nos resultados dos
dominios do SF-36.
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Para testar a associagdo da variavel “trabalhar ou ndo” em relagdo aos dominios do

questionario SF -36 foiaplicado o t-student com 95% de confiabilidade (TABELA 5).

TABELA 5 - Comparacéo entre os resultados dos dominios do Questionario SF-36 e se 0
participante trabalha ou ndo

Dominios Variavel N Media (£DP) T p-valor
) ) N 17 41,76 (+30,05)
Capacidade Funcional 4,95 0,034
S 13 65,38 (+27,12)
_ N 17 35,29 (+42,44)
Aspectos Fisicos 0,45 0,506
S 13 46,15 (x£45,47)
N 17 36,88 (+20,64)
Dor 7,29 0,012
S 13 58,54 (+23,18)
N 17 52,94 (+31,03)
Estado Geral de Saude 3,96 0,056
S 13 73,31 (x22,71)
N 17 53,82 (+29,40)
Vitalidade 0,00 0,967
S 13 54,23 (£23,08)
N 17 58,09 (+27,93)
Aspectos Sociais 1,48 0,234
S 13 70,19 (x25,79)
- N 17 31,41 (+41,67)
Aspectos Emocionais 5,40 0,028
S 13 66,77 (£40,83)
N 17 51,53 (+26,94)
Saude Mental 0,62 0,439
S 13 59,08 (£24,93)

Fonte: Dados Resultantes da Pesquisa - 2009

A Tabela 5 mostra que o participante que trabalha, apresenta melhor desempenho dos
dominios do SF-36: “Capacidade Funcional” (p-valor = 0,034), “Dor” (p-valor = 0,012), e

“Aspectos Emocionais” (p-valor = 0,028).
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Para conhecer a relagdo entre a varidvel “praticar atividade fisica” e os dominios do

questionario SF — 36 foi aplicado o teste t-student com 95% de confiabilidade (TABELA 6).

TABELA 6 - Comparagao entre a variavel “praticar atividade fisica” e os dominios do

Questionario SF-36.

Dominios Variavel N Meédia (£DP) T p-valor

N 16 45,31 (+24,46)

Capacidade Funcional 2,94 0,098
S 13 63,85 (+33,74)
N 16 26,56 (+38,15)

Aspectos Fisicos 4,70 0,039
S 13 59,62 (+43,94)
N 16 44,19 (+18,61)

Dor 0,55 0,466
S 13 50,85 (+29,57)
N 16 57,38 (+27,67)

Estado Geral de Saude 1,65 0,210
S 13 70,77 (+28,30)
o N 16 47,81 (£26,52)

Vitalidade 3,55 0,070
S 13 65,00 (£21,51)
N 16 57,03 (x24,14)

Aspectos Sociais 1,45 0,239
S 13 69,23 (+30,45)
_ N 16 41,69 (+46,38)

Aspecto Emocional 0,80 0,378
S 13 56,54 (+41,72)
N 16 47,75 (£21,09)

Saude Mental 3,72 0,064
S 13 65,54 (+28,59)

Fonte: Dados Resultantes da Pesquisa - 2009

A Tabela 6 mostra que houve diferenca significativa na dimensao “Aspectos Fisicos”

(p-valor=0,039). Os pacientes que ndo praticam atividade fisica apresentaram piores

resultados em todos os dominios do SF-36 do que 0s pacientes que praticam.
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Quanto a associa¢do da variavel “possui filhos ou ndo” e 0s dominios do questionario
SF — 36, foi aplicado o teste t-student com 95% de confiabilidade (TABELA 7).

TABELA 7 - Comparagao entre a variavel “possui filhos ou ndo” e os dominios do
Questionario SF-36.

Dominios Variavel N Meédia (xDP) T p-valor

) ) N 8 43,75 (£30,33)

Capacidade Funcional 0,78 0,385
S 22 55,00 (£31,01)
. N 8 28,13 (+45,19)

Aspectos Fisicos 0,81 0,375
S 22 44,32 (+42,91)
N 8 33,50 (£15,47)

Dor 3,33 0,079
S 22 50,91 (£25,13)
N 8 57,50 (+36,04)

Estado Geral de Saude 0,23 0,637
S 22 63,32 (£27,04)
N 8 53,13 (£27,77)

Vitalidade 0,01 0,915
S 22 54,32 (+26,56)
N 8 57,81 (£31,29)

Aspectos Sociais 0,44 0,513
S 22 65,34 (£26,14)
) N 8 54,25 (+46,96)

Aspecto Emocional 0,31 0,584
S 22 44,00 (+44,15)
N 8 55,50 (£26,57)

Saude Mental 0,01 0,931
S 22 54,55 (£26,32)

Fonte: Dados Resultantes da Pesquisa - 2009

A Tabela 7 revela que ndo houve associacédo significativa entre possuir filhos ou ndo

em relagdo aos dominios do questionario SF — 36.



63

Para testar a relacdo do diagnéstico de Hanseniase- CID-10 e os dominios do

questionario SF-36, foiaplicado o t-student com 95% de confiabilidade (TABELA 8).

TABELA 8 - Comparacéo entre o diagnostico do paciente e 0s dominios do Q uestionario SF-

36.
Dominios Diagnostico N Média (+x DP) T p-valor
) ) A30.5/A30,4 23 45,43 (£30,26)
Capacidade Funcional 5,14 0,031
A30.3 7 73,57 (£22,31)
A30,5/A30,4 23 34,78 (£41,79)
Aspectos Fisicos 1,45 0,239
A30.3 7 57,14 (£47,25)
A30,5/A30,4 23 40,04 (£21,99)
Dor 8,29 0,008
A30.3 7 66,71 (£19,4)
A30,5/A30,4 23 56,87 (£30,63)
Estado Geral de Saude 2,97 0,096
A30.3 7 77,86 (£16,55)
o A30,5/A30,4 23 49,57 (+27,38)
Vitalidade 2,97 0,096
A30.3 7 68,57 (£17,25)
o A30,5/A30,4 23 59,78 (£27,94)
Aspectos Sociais 1,71 0,201
A30.3 7 75,00 (£22,82)
) A30,5/A30,4 23 37,74 (£43,05)
Aspecto Emocional 4,55 0,042
A30.3 7 76,29 (£37,06)
A30,5/A30,4 23 49,04 (x22,7)
Saude Mental 5,64 0,025
A30.3 7 73,71 (+28,55)

Fonte: Dados Resultantes da Pesquisa - 2009

Os resultados na Tabela 8 revelam que o diagnostico do paciente (CID) contribuiu

para que houvesse diferencgas significativas (teste t de student com 95% de confiabilidade)

nos seguintes dominios: “Capacidade Funcional” (p-valor = 0,031), “Dor” (p-valor = 0,008),
“Aspecto Emocional” (p-valor = 0,042), e “Satude Mental” (p-valor = 0,025). Em todos os

dominios, os pacientes diagnosticados com Hanseniase Dimorfa (A30.3) obtiveram escores

maiores (melhor Qualidade de Vida) do que aqueles com diagnéstico de Hanseniase

Lepromatosa (A30.5) e Lepromatosa Borderline (A30.4).



64

Para testar a relagdo entre grau de incapacidade fisica e os dominios do questionario
SF-36, foiaplicado o teste t-student com 95% de confiabilidade (TABELA 9).

TABELA 9 — Comparacao entre o grau de incapacidade fisica do participante e os dominios
do Questionario SF-36

Dimensdes Variavel N Média (xDP) T  p-valor
) ) 0* 12 52,08 (+£33,27)
Capacidade Funcional 0 0,991
le2* 18 51,94 (£29,91)
. 0 12 56,25 (+46,62)
Aspectos Fisicos 3 0,094
le?2 18 29,17 (+£38,59)
0 12 48,25 (£25,29)
Dor 0,13 0,719
le2 18 44,94 (£23,77)
0 12 60,5 (+27,7)
Estado Geral de Saude 0,04 0,850
le?2 18 62,6 (£30,85)
0 12 45,42 (+24,16)
Vitalidade 2,20 0,149
le2 18 59,72 (£ 26,92)
o 0 12 77,08 (x19,82)
Aspectos Sociais 596 0,021
le?2 18 54,17 (x28,11)
) 0 12 55,67 (+43,45)
Aspecto Emocional 0,81 0,377
le?2 18 40,78 (£45,13)
0 12 52,00 (x£19,37)
Saude Mental 0,23 0,637
le2 18 56,67 (£29,91)
Legenda

* 0— Nenhumtipo de comprometimento
* 1 — Comprometimento sensitivo

* 2 — Comprometimento muscular
Fonte: Dados Resultantes da Pesquisa - 2009

Por haver pulverizacdo excessiva de dados, dado o tamanho da amostra, na variavel
grau de Incapacidade Fisica, as categorias 1 e 2 precisaram ser juntadas, permitindo assim
comparac@es. Os resultados obtidos na Tabela 9 demonstram que, com relacdo ao dominio
“Aspectos Sociais” (p-valor = 0,021), os participantes que apresentam grau de Incapacidade

Fisica 0 (nenhum tipo de comprometimento) tém melhor melhor Qualidade de Vida do que
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aqueles que apresentam graus 1 e 2 de Incapacidade Fisica (comprometimento sensitivo e

comprometimento muscular).

A seguir, para a analise dos dados demograficos continuos, foi aplicado o teste de

correlacdo linear de Pearson.

Pode-se observar que a amostra apresenta média de idade de 55 anos, 4 anos de
escolaridade, salario de R$ 675, 00, Renda Familia de R$ 1422,00 e um tempo de doenca de

aproximadamente 2 anos (TABELA 10 ).

TABELA 10 - Estatistica descritiva das variaveis sdcio-demograficas continuas.

Variavel N Media (xDP) Minimo Maximo
Idade 30 55,27 (+13,64) 28,00 75,00
Escolaridade 30 4,03 (x2,31) 0,00 8,00

Salério *24 R$ 675,4 (+416,8) 300,00 2.200,00

Renda Familiar 30 R$ 1.422,00 (+£1.950,00) 300,00 10.000,00
Tempo da Doenca *21 2,30 (£2,32) 0,78 9,48

Fonte: Dados Resultantes da Pesquisa - 2009

* O numero de respostas € inferior a 30 porque o0 participante deixou o respectivo campo do questionério em

branco.

A média de idade dos participantes foi de aproximadamente 55 anos, a escolaridade de
4 anos, o salario de R$ 675,00, a renda familiar de R$ 1400,00 e o tempo de doenga de 2

anos.
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Correlacionou-se a idade com os dominios do SF-36 (TABELA 11)

TABELA 11 - Correlagdo entre a idade e os dominios do Questionario SF — 36.

Dominios Correlacéo p-valor
Capacidade Funcional - 0,058 0,760
Aspectos Fisicos 0,085 0,656
Dor 0,181 0,340
Estado Geral de Saude 0,321 0,083
Vitalidade 0,233 0,214
Aspectos Sociais 0,064 0,736
Aspecto Emocional 0,011 0,954
Saude Mental 0,219 0,246

Fonte: Dados Resultantes da Pesquisa - 2009
A Tabela 11 mostra que a idade ndo estd correlacionada a nenhum dominio do
questionario SF — 36.



A seqguir, correlacionou-se a escolaridade com os dominios do SF-36 (TABELA 12)

TABELA 12 - Correlagdo entre a escolaridade e os dominios do Questionario SF-36.
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Dominios Correlacéo p-valor
Capacidade Funcional 0,312 0,093
Aspectos Fisicos 0,270 0,149
Dor 0,170 0,369
Estado Geral de Saude 0,044 0,817
Vitalidade 0,249 0,184
Aspectos Sociais 0,451 0,012
Aspecto Emocional 0,221 0,241
Saude Mental 0,279 0,135

Fonte: Dados Resultantes da Pesquisa — 2009

A Tabela 12 mostra que a escolaridade esta correlacionada positivamente com a

dimensdo “Aspectos Sociais” (p-valor = 0,012), ou seja, a medida que a escolaridade

aumenta, o escore de “Aspectos Sociais” tende a aumentar.
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A sequir, correlacionou-se o salario com os dominios do SF-36 (TABELA 13)

TABELA 13 - Correlagdo entre o salario e os dominios do Questionario SF — 36.

Dominios Correlacéo p-valor
Capacidade Funcional 0,273 0,196
Aspectos Fisicos 0,179 0,403
Dor 0,246 0,246
Estado Geral de Saude 0,211 0,321
Vitalidade - 0,082 0,703
Aspectos Sociais 0,367 0,078
Aspecto Emocional 0,150 0,485
Saude Mental 0,192 0,369

Fonte: Dados Resultantes da Pesquisa — 2009

O salario ndo possui correlacdo significativa a 95% em relacdo aos dominios do

questionario SF — 36.
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Correlacionou-se a renda familiar com os dominios do SF-36 (TABELA 14)

TABELA 14 - Correlagdo entre a renda familiar e os dominios do Questionario SF — 36.

Dominios Correlacéo P-valor
Capacidade Funcional 0,210 0,265
Aspectos Fisicos 0,376 0,040
Dor 0,333 0,072
Estado Geral de Saude 0,005 0,978
Vitalidade 0,032 0,867
Aspectos Sociais 0,303 0,104
Aspecto Emocional 0,340 0,066
Saude Mental 0,026 0,892

Fonte: Dados Resultantes da Pesquisa - 2009

A renda familiar estd correlacionada positivamente com a dimensdo “Aspectos
Fisicos” (p-valor = 0,040), ou seja, a medida que a renda familiar aumenta, o escore

“Aspectos Fisicos” tende a ter um melhor resultado.
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Correlacionou-se o tempo de doenga com os dominios do SF-36 (TABELA 15)

TABELA 15 - Correlagdo entre tempo da doenca e os dominios do Questionario SF — 36.

Dominios Correlacéo p-valor
Capacidade Funcional 0,210 0,361
Aspectos Fisicos - 0,170 0,461
Dor 0,242 0,290
Estado Geral de Saude 0,303 0,181
Vitalidade 0,199 0,387
Aspectos Sociais - 0,029 0,900
Aspecto Emocional - 0,266 0,244
Saude Mental 0,147 0,525

Fonte: Dados Resultantes da Pesquisa - 2009

O tempo de doenca ndo possui correlacdo significativa em relacdo aos dominios do

questionario SF — 36 (nivel de significancia de 95% ).
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A Tabela 16 apresenta o resumo das varidveis que obtiveram associacdo significativa

com os dominios do SF-36.

TABELA 16 - Variaveis que obtiveramassociacao significativa com os dominios do Questionario SF-36

Variavel Dominio p-valor
Capacidade Funcional 0,044
Sexo
Saude Mental 0,034
Capacidade Funcional 0,034
Trabalha Dor 0,012
Aspecto Emocional 0,028
Atividade Fisica Aspectos Fisicos 0,039
) ] Aspectos Fisicos 0,046
Situagédo do paciente
Estado Geral de Saude 0,034
Capacidade Funcional 0,031
Dor 0,008
CID _
Aspecto Emocional 0,042
Saude Mental 0,025
Escolaridade Aspectos Sociais 0,012
Renda Familiar Aspectos Fisicos 0,040

Fonte: Dados Resultantes da Pesquisa - 2009
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6 DISCUSSAO
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Os dados obtidos por meio dessa investigacéo revelam que a maioria dos participantes
é composta de pessoas do sexo masculino (63,3%); catdlicas (53,3%); que ndo trabalham
(56,7%), sdo aposentados (70,0%), ndo praticam nenhuma atividade fisica (55,2%), possuem
filhos (73,3%), sdo portadores de Hanseniase do tipo lepromatosa ou Virchowiana (76,7%), e
apresentam algum grau de incapacidade fisica (60,0%).

Houve predominancia do sexo masculino na amostra de estudo (63,3%). Esse achado
se assemelha aos achados em outras pesquisas realizadas com portadores de Hanseniase. Em
concordancia, Duarte, Ayres e Simonetti (2007), em estudo com 37 pacientes, encontraram
predomindncia do sexo masculino, em torno de 57,0%. Corréa, Ivo e Honer (2007) também
verificaram um maior numero de pacientes do sexo masculino (63%) em Campo Grande-MS.
Trindade et al. (1987) relatam que 57,6% dos individuos pesquisados por eles eram do sexo
masculino. Diferentemente, Rolim et al. (2007) encontraram a mesma proporcédo (50%) de
pacientes homens e mulheres. Opromolla (1996) afirma que em relacdo ao sexo, no Brasil séo

diagnosticados proporcionalmente, 1,3 pacientes do sexo masculino para 1 do sexo feminino.

Ainda sobre o a predominancia de doentes com Hanseniase do sexo masculino,
Trindade et al. (1987) postulam que, grande parte das doengas transmissiveis predomina no
sexo masculino e esta predominancia, entre os portadores de Hanseniase, no Brasil, ndo esta
relacionada a demora no diagndstico das mulheres (RINALDI, 2005). Mulheres e homens sao
diferentes, ndo apenas nas suas necessidades especificas, como no acesso a protecdo a salde.
Oliveira e Romanelli (1998) argumentam que as mulheres ndo conseguem lidar tdo bem com
a situacdo de enfermidade como os homens e a doenca pode significar um abalo na sua
estrutura familiar. Nessa direcdo, os homens se mostraram com a QV menos comprometida
do que as mulheres (teste t- student) nos seguintes dominios do SF-36: “Capacidade
Funcional” (p-valor = 0,044) e “Saude Mental” (p- valor = 0,034), significando que as
mesmas lidam pior com a presenca, bem como com a extensdo das limitagbes impostas a
capacidade fisica, e apresentam maiores problemas relacionados a ansiedade, depressao,

descontrole emocional e menos bem estar psicologico.

Nao se verificou diferenca significativa entre religido e qualidade de vida. Cabe
ressaltar, no entanto que, algumas perspectivas religiosas adversas também tém contribuido
para a intensificacdo do estigma da Hanseniase. Referéncias biblicas e budistas criam a
impressdo de que a doenca é associada a sofredores, pecadores e criminosos, nesta ou em
outra encarnacdo (AWOFESO, 2005).
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Houve associa¢do significativa entre trabalhar ou ndo e os dominios de qualidade de
vida “capacidade funcional”, “dor” e “aspecto emocional” em que os participantes que
trabalham apresentam melhor desempenho nesses dominios. Estes resultados sugerem que
muitos doentes, mesmo diante de certas limitacGes fisicas e emocionais, ndo abandonam seus
postos de trabalho, ainda que a maioria tenha seus empregos prejudicados devido as
consequéncias provocadas pela Hanseniase, como a falta de sensibilidade e as dores
musculares (ARAUJO; OLIVEIRA, 2003). Nao é possivel saber, por outro lado, se 0s
pacientes menos comprometidos sdo 0s que conseguem manter satisfatoriamente a atividade

laboral.

Monteiro (2004) afirma que no aspecto laborativo, a limitagdo funcional restringe as
perspectivas relativas ao mercado de trabalho, gerando problemas econémicos nos grupos e
nas relacbes sociais que podem desencadear problemas psiquicos, causando estigma e
exclusdo social. Nessa dire¢do, Claro (1995) refere que chefes e patrGes evitavam as pessoas
com Hanseniase e se afastavam dos mesmos, evidenciando assim que a estigmatizacdo esta
presente nas relacdes sociais. Ha ainda outras consequéncias do aparecimento da doenca.
Além das incapacidades fisicas e dos sentimentos relacionados, a indisposicdo e a
preocupacdo limitam a capacidade produtiva e, associados a auséncia mensal ao trabalho para
fazer o tratamento, colocam em risco a manutencdo do emprego. Estas situacfes levam muitos
pacientes a dois extremos: esconder o diagnodstico para manter o emprego ou se afastar do

trabalho para ndo sofrer discriminagéo perante os colegas.

Desta forma, pode-se observar que muitos doentes param de trabalhar ndo s6 devido
ao tratamento e as incapacidades fisicas, mas também pelo sofrimento emocional causado
pela doenga. Muitos pacientes, também séo afastados do trabalho e logo se aposentam com a
justificativa da incapacidade fisica que os impede de exercer a sua atividade laboral. Esta
situacdo é extremamente grave, dado que provoca problemas econdmicos e familiares

relacionados a reducdo na renda, principalmente nas classes econdmicas mais baixas.

Correa et al. (2007) constataram que alguns individuos com Hanseniase sdo sujeitos a
surtos reacionais que podem afasta-los das suas atividades laborais. Durante esse periodo,
muitos podem ficar sem renda, necessitando de assisténcia. Porém, nem todos podem contar
com o auxilio da seguridade social, pois grande parte é constituida de autbnomos ou que

trabalham sem registro.
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Assim, as incapacidades fisicas podem levar a diminuicdo da capacidade do trabalho,
aléem de impor limitacdo a vida social do seu portador, fato que pode ser agravado quando se
associa a insercdo profissional na area de servicos que, no geral, ndo se vincula a previdéncia
social e a baixa renda (DUARTE; AYRES; SIMONETT], 2007).

Aquino et al. (2003) afirmam que a Hanseniase é uma doenca com alto potencial
incapacitante, interferindo drasticamente no trabalho e na vida social do paciente, o que

acarreta grandes perdas econdmicas e traumas psicoldgicos.

Para muitos pacientes, a capacidade de trabalho significa a autorealizacdo e 0 nédo
poder trabalhar atinge o seu bem-estar e da sua familia, afetando negativamente a qualidade
de vida. Segundo Potter e Perry (1996), as doencas cronicas podem causar mudancas e ser um
severo estressor da autoestima. A partir do momento que a autoestima € abalada, lidar com a

doenca fica ainda mais dificil.

Para Feliciano e Kovacs (1996), a Hanseniase € uma experiéncia existencial dificil e
dolorosa, que provoca transformagdes na vida dos seus portadores e dos seus grupos de
suporte. As limitacGes fisicas, os temores do abandono e do desemprego, a consciéncia de que
0 mal pode ser transmitido, a incerteza da cura, s&0 motivacoes que interagem na construcao
das metaforas que compdem a matriz cultural estigmatizante da Hanseniase, retroalimentando

as propagacoes de incapacidades por ela provocadas.

Obteve-se associacdo significativa entre "pratica de atividade fisica” e o dominio da
Qualidade de Vida “Aspectos Fisicos” (p-valor=0,039), em que 0s pacientes que ndo praticam
atividade fisica, apresentam pior QV do que os pacientes que praticam. A Hanseniase pode
causar determinadas incapacidades fisicas e a extensdo e o grau da perda da sensibilidade e
paralisia variam e dependem da classificacdo da doenca, sua extensdo, sua duracdo e 0s
episodios reacionais (TALHARI; NEVES, 1984).

Faz-se importante que ao se trabalhar com a prevencdo, seja contemplada a atividade
fisica, possibilitando-se o impedimento da instalacdo dessas possiveis incapacidades fisicas e,
ao mesmo tempo, mantendo-se em vigilancia o poder incapacitante da doenca. Mais
importante que as incapacidades fisicas hansenianas sdo as desvantagens fisicas que estas
determinam e que ao incorporar as desvantagens dos portadores de incapacidades fisicas, a
pratica de atividades estaria lidando com os aspectos pessoais e sociais em busca da inclusao a

sociedade, 0 que poderia melhorar a qualidade de vida dos pacientes (MANTELLINI, 2006).
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Monteiro et al. (1999), ao investigarem a relacdo entre Incapacidade Fisica
Hanseniana-IFH e Atividade Fisica, em ambiente hospitalar, constataram que embora a
atividade fisica possa se apresentar como fator de risco para instalacdo e desenvolvimento das

IFH, por outro lado, significa fator protetor na ocorréncia de neurites.

Gongalves, G. (2001) afirma que, em vista das questdes contemporaneas relacionadas
ao corpo e ao movimento, inseridas nas Varias interfaces da doenca e nas alteracfes corporais
individuais, algumas atividades adaptadas a esta realidade, tais como, treinamento sensorial e
percepcao sinestésica, jogos de simples organizacdo, danca e movimentos ritmicos, alguns
esportes coletivos e alongamento muscular — seriam indicadas como componentes da pos-

reabilitacéo e reinser¢éo social.

As afirmagfes acima apoiam o resultado encontrado nesta pesquisa, ou seja, que 0S
pacientes que praticam algum tipo de atividade fisica ttm melhor Qualidade de Vida do que

aqueles que mantém vida sedentaria.
Nao se obteve associacdo significativa entre “ter filhos ou ndo” e Qualidade de Vida.

Os resultados da pesquisa mostram que 0s pacientes diagnosticados com Hanseniase
Dimorfa (A30.3) obtiveram escores maiores (melhor performance) nos dominios de QV:
“Capacidade funcional”, “Aspectos emocionais” e “Satde mental”, do que aqueles com

diagnostico de Hanseniase Lepromatosa (A30.5) e Lepromatosa Borderline (A30.4).

Esses resultados seriam explicados pelo comprometimento de alguns nervos
perifericos frequente na forma Lepromatosa ou Virchowiana da Hanseniase, causando
inflamacdo e dores nos nervos, o que automaticamente interfere na qualidade de vida. Outra
hipdtese pode estar relacionada a demora no diagndstico e tratamento inadequado, o que, por
consequéncia, aumenta a vulnerabilidade do paciente aos sintomas da doenca e isso passa a
interferir no seu dia a dia. As atividades profissionais, necessidades de deambulacéo e outras

de ordem socioeconémica, colaboram para dificultar a aderéncia a certos cuidados.

Foi possivel identificar, através da andlise dos dados, que os portadores de Hanseniase
que apresentam incapacidade sensitiva ou muscular percebem haver prejuizos nos dominios
relacionados a QV, diferentemente daqueles que ndo apresentam incapacidade fisica

(sensitiva ou motora).
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No Brasil, o alto indice de incapacidades fisicas, registrado nos doentes com
Hanseniase, indica que o diagnostico da doenca esta sendo realizado tardiamente e/ou que o

tratamento a que os doentes sdo submetidos témsido inadequado (BRASIL, 1994).

Outra situacdo importante comentada por Queiroz e Carrasco (1995) é que 75% dos
pacientes ndo seguem adequadamente o tratamento, principalmente no que se refere aos
exercicios fisicos, 0s quais se mostraram incompativeis para quem trabalha com o corpo o dia

inteiro e chega cansado em casa.

Portanto, uma das preocupacdes sobre as pessoas atingidas pela Hanseniase é como
explorar o impacto do estigma no desenvolvimento do autocuidado, diante da reflexdo da
cronicidade (LIRA, 2003a).

Pode-se afirmar entdo, que, tanto a demora na deteccdo como o tratamento precoce de

incapacidades fisicas pode interferir na qualidade de vida dos pacientes.

A maioria dos pacientes (73,3%) possui filhos, no entanto, ndo se obteve associacdo
significativa entre “ter filhos ou nao” e Qualidade de Vida. Nao houve também, relagdo de

dependéncia entre idade e qualidade de vida.

Ja quanto a escolaridade, obteve-se correlagdo positiva com a dimensdo “Aspectos
Sociais” (p-valor=0,012) da QV, ou seja, @ medida que a escolaridade aumenta os “Aspectos
Sociais” também aumentam. Esses achados corroboram aqueles obtidos por Helene et al
(2001), em que 100% das 24 pessoas com Hanseniase estudadas tinham baixa escolaridade,

resultando em renda familiar precéria de aproximadamente trés salarios minimos.

Fraga (1998) destaca que, entre os portadores de Hanseniase, h4 a predominancia do
exercicio de ocupacbes que requerem baixa qualificacio e escolaridade e que,
consequentemente, conferem uma renda precaria. Rao et al. (1972) e Maine et al. (1988)
mostraram que mais de 89% dos individuos portadores de Hanseniase tém baixa escolaridade,

guando comparados com seus Vvizinhos e residentes.

Na&o se obteve correlacdo significativa entre salario e QV. No entanto, a renda familiar
apresentou correlagdo positiva com a dimensido “Aspectos Fisicos” (p-valor = 0,040) da QV,
ou seja, a medida que a renda familiar aumenta, o escore do dominio “Aspectos Fisicos”
aumenta. Isso significa que, quanto maior é a renda, melhor € o aspecto fisico do paciente

acometido e vice- versa.
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Gerhardt (2006) coloca que, os aspectos econdmicos podem influenciar as formas de
enfrentamento dos problemas de salde, podendo ser diferentes em um mesmo individuo,
conforme as etapas do processo de manutencdo da saude, juntamente com aspectos sociais e
psicolégicos. E importante ressaltar que, a Hanseniase causa um grande prejuizo para a vida
diéria e as relacdes interpessoais do portador, provocando sofrimento que vai além de sentir

dor, mal-estar ou prejuizo fisico.

A realidade também mostra que as pessoas com baixo nivel socioecondmico, dispondo
de alimentacdo e moradias precérias, ttm mais riscos de adquirir doencgas transmissiveis do

que as pessoas que dispdem de uma boa qualidade de vida (MOREIRA, 2003).

Brito (1989) verificou que no Brasil, a Hanseniase atinge principalmente individuos
adultos jovens e com baixa renda, que vivem em condicdes precarias de moradia e que
desenvolvem mais atividades ocupacionais manuais. Este mesmo autor ressalta que as
condicBes socioecondmicas deficitarias da populacdo contribuem diretamente para que a
Hanseniase permaneca como doenca endémica no Brasil, apesar dos avangos cientificos

relacionados ao controle da doenca.

Dados semelhantes foram encontrados por Helene et al. (2001) que observaram que
50% das familias das pessoas com Hanseniase estudadas viviam com renda inferior a quatro
salarios minimos; sete (29%) familias viviam com renda entre quatro e seis salarios minimos;
duas (8%) familias com renda entre oito e dez salarios e uma (4%) familia com renda acima

de dez salarios.

Santos et al. (2008) verificaram em estudo com portadores de Hanseniase, no que se
refere a renda, o predominio de uma trés salarios minimos no grupo caso (68,9%), seguido de
renda menor que um salario minimo (24,4%). Esses dados sdo semelhantes aos encontrado
por outros pesquisadores, que sugerem que, 0s enfermos de Hanseniase pertencem a classe
social média- baixa (SERRUYA, 1981; PARRA, 1996).

Helene e Salum (2002), em pesquisa realizada com o objetivo de reconhecer as formas
de reproducéo social (formas de trabalhar e de viver) pelas quais se constituem as familias das
pessoas com Hanseniase, observaram que a maioria delas se concentrava nos grupos
marginalizados da producdo social, deslocando-se para regides em que a exclusdo social é

mais acentuada.
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N&o se obteve associagcdo entre 0 tempo de doenca e os dominios da QV. No entanto,
para Cristofolini (1980), a longa duracdo da doenca esta associada a necessidade de realizar
autocuidado diario, o que contribui para que muitos doentes abandonem o tratamento, devido
a demora da recuperacdo. Nemes e Trindade (1992) alertam também para o fato de que,
independente da forma clinica, a taxa de incapacidade aumenta com a duracdo da doenca, ou
seja, a demora no diagnostico e tratamento pode trazer desconfortos para o paciente e fazer

comque ele perceba a doenca de forma mais negativa.

Cabe ressaltar que, tanto o aspecto social quanto o psicoldgico, tem fundamental
importancia no entendimento da Hanseniase. Essas esferas, se comprometidas, podem afetar a
QV dos portadores, contribuindo para a ndo aceitacdo da doenca por parte da sociedade, de
familiares e do proprio portador. Portanto, a Hanseniase deve ser compreendida e abordada

sob o0 ponto de vista biopsicossocial.
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7 CONCLUSOES E CONSIDERACOES FINAIS




81

Os pacientes portadores de Hanseniase atendidos pela Secretaria de Saude de
Dourados-MS sdo na sua maioria homens, chefes de familia, que trabalham, ndo praticam
atividade fisica, possuem filhos, apresentam a Hanseniase do tipo Lepromatosa ou

Virchowiana e apresentam incapacidade fisica.

Foram encontradas correlacBes positivas entre Hanseniase e Qualidade de Vida. As
varidveis socio-demografico-ocupacionais que apresentaram associacdo significativa com os
dominios da Qualidade de Vida foram: sexo, trabalhar ou ndo, ter atividade fisica ou néo,

escolaridade e renda familiar.

Segundo a experiéncia clinica do pesquisador, homens e mulheres reagem
diferentemente apds serem comunicados sobre o diagndstico de Hanseniase. Neste estudo, as
mulheres percebem ter pior QV que 0s homens nos seguintes dominios do SF-36: Capacidade
Funcional e Salide Mental. Faz-se necessario, portanto, levar em consideracdo as diferencas
de sexo, considerando-se necessidades especificas dos pacientes no atendimento médico e

psicoldgico a eles dispensado.

Observou-se também que, como consequéncia do comprometimento em aspectos
fisicos e psicoldgicos, os pacientes desta pesquisa, em sua maioria, ndo trabalham. Mas é
importante ressaltar que, com relagdo aos aposentados, a doenca ndo foi o principal motivo

para o afastamento do trabalho.

Os portadores que praticam algum tipo de atividade fisica ttm melhor estado de salde
do que aqueles que tém vida sedentaria. A inclusdo de atividade fisica no tratamento dos
pacientes pode ajuda- los diante de possiveis incapacidades fisicas que sdo apresentadas pelos
doentes em tratamento, colaborando para que lidem melhor com os aspectos sociais e
pessoais, fazendo-os sentir-se novamente incluidos na sociedade, provocando interferéncia

positiva na qualidade de vida.

A pouca escolaridade e a baixa renda sdo fatores de risco para o individuo desenvolver
a Hanseniase e essas potencializam as possibilidades de sua excluséo social. Quanto menor a
escolaridade e a renda familiar, maior € o comprometimento da qualidade de vida do paciente,
sobretudo no que diz respeito as relacBes sociais € a aceitacdo da doenca pelos outros e por ele

mesmo.
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Com base nestes resultados, pode-se afirmar que o aspecto social e 0 psicolégico sao
de fundamental importancia na abordagem da Hanseniase. Ndo é somente o estado de doenca
que deve merecer atengdo, mas sim outros fatores ligados ao doente e sua enfermidade: a
situagdo de pobreza, a caréncia cultural marcada pela baixa escolaridade, o subemprego, a
aposentadoria precoce, além dos ja citados problemas psicolégicos, principalmente os

relativos a rejeicdo, discriminacdo e baixa autoestima.

A relacdo da doenca com a Qualidade de Vida na area da saude tem despertado o
interesse de muitos pesquisadores, que utilizam esta ferramenta (QV) para aprimorar 0s

processos diagndsticos e a avaliacdo sistematica dos resultados de tratamento.

No Brasil, a utilizagdo dos instrumentos de avaliagdo da QV tem colocado os trabalhos
cientificos aqui desenvolvidos em consonancia com as agendas internacionais para 0 avango

tedrico e metodoldgico na area.

Portanto, avaliar a QV do portador de Hanseniase também é de fundamental
importancia para melhorar os resultados das praticas assistenciais e das politicas pdblicas nos

campos de promocdo da saude e prevencdo da doenca.

Podem-se apontar algumas limitagcOes para a realizacdo deste estudo. No entanto, a
principal delas refere-se ao pequeno numero de pacientes da amostra de pesquisa, 0 que pode
ndo refletir o comportamento da populacéo de pacientes portadores de Hanseniase, ndo sendo
possivel a generalizacdo de dados. Acrescente-se que a procedéncia dos pacientes foi do
mesmo servico o que pode significar um viés de caracterizacdo, dada a homogeneidade de

gravidade da doenca, entre outros.



83

REFERENCIAS




84

ALMEIDA NETO E. Lepra na infancia. Pediatria Mode rna. 1969; v.3, n. 10, p 24-36.

AMARAL, M. Sexualidades Pensadas: Reflexdes Sobre Loucura e
Estereotipos de Género. In: Anais do XIIl Congresso Brasileiro de Sociologia. Recife,
2007.

AQUINO, D.M.C,, etal. Avaliacdo do programa de controle da hanseniase em um municipio
hiperendémico do Estado do Maranhéo, Brasil. Revista Sociedade Brasileira Medicina
Tropical. v.36, n.1, p.57-64, jan./fev. 2003a.

ARAUJO, H. C. S. Contribuicio a epidemiologia e prophylaxia da lepra no Norte do Brasil.
Memoérias do Instituto Oswaldo Cruz, Rio de Janeiro, v. 27, n. 3, p. 165, 1933.

ARAUJO, M.G; MACHADO PINTO, J; PEDERNEIRAS, E. Hanseniase. In: MACHADO
PINTO J. Doencas infecciosas com manifestacdes dermatolégicas. 12 ed. Rio de Janeiro:
MEDSI, 1994; p. 247-63.

ARAUJO R.R.D.F, OLIVEIRA M.H.P. A irregularidade dos portadores de hanseniase aos
servicos de saude. Hansenint; v. 28, n1, p. 71-8, 2003

AUQUIER, P.; SIMEONI, M. C.; MENDIZABAL, H. Approches théoriques et
méthodologiques de la qualité de vie liée a la santé. Revue Prevenir, v. 33, p. 77-86, 1997.

AVELLEIRA, J. C. R.; NERY, J. A. O tratamento da hanseniase. Rio Dermatoldgico, Rio de
Janeiro, v. 2, n. 3, p. 2-3, 1998.

AWOFESO, N. Concept and impact of stigma on discrimination against leprosy sufferers -
minimizing the harm. Leprosy Review, v. 76, p. 101-102, 2005.

BECHELLI, L.M. O tempo de incubacdo da lepra. Revista Brasileira de Leprologia, v. 4, p.
355-360, 1936;

BENCHIMOL, J.A. Aspectos da Hanseniase na infancia. 1969- 1978. Hiléia Médica 1981; v.
3,n.2,p.53-73.

BIBLIA SAGRADA. 82. ed. Sdo Paulo; Editora Ave Maria, 1992.

BOSQ, D.F.J.P; CORDERO, A.A; MALDONADO, C.P. Lepra tipo tuberculéide: variedad
nodular en el adulto. Leprologia Argentina, v. 11, n1, p. 39-41. 1996.



85

BRASIL, Ministério da Salde. (1996). Norma Operacional Basica do Sistema Unico de
Saude (NOB-SUS 11/96). Brasilia: Autor.

BRASIL, Ministério da Saude. (2001). DATASUS, registros administrativos. Disponivel
em: http://www.datasus.gov.br/. Acesso em Brasil, Ministério da Saude. (s. d.). Programa de
Educacdo em Saude. Disponivel em: http://www.saude.gov.br/programas/pes/principal.htm.
Acesso em 10/03/2009.

BRASIL, Ministério da Salde. (1989). Programa de Salde da Familia. Disponivel em:
http://www.saude.gov.br/psf/programa/index.asp. Acesso em 10/03/2009

BRASIL, Servico Nacional de Lepra. Manual de leprologia. Rio de Janeiro: Departamento
Nacional de Saude, 1960.

CABRAL, D. A Terapéutica da Lepra no Século XIX. Revista Esboco, vol.13, N°16-
UFSC, 2006.

CALMON, P. Historia da civilizagao brasileira. Rio de Janeiro: [s.n.], 1940. p.119.

CAMELLDO, R. S. Levantamento de causas do abandono de tratamento de hanseniase no
municipio de Porto Alegre. Porto Alegre, 2002. Monografia (Curso de especializacdo em
Epidemiologia com énfase em vigilancia em Saude) - ESP/Universidade Federal de Pelotas

CAMPOLINA A.G, CICONELLI R.M. Qualidade de vida e medidas de utilidade: parametros
clinicos para as tomadas de decisdo em salde. Revista Panamericana Salud Publica, v. 19,
n2, p. 128-36, 2006.

CARNEIRO, G. Historia da dermatologia no Brasil: dados sobre a especialidade e a
sociedade cientifica; edicdo comemorativa dos 90 anos da fundacéo da Sociedade Brasileira
de Dermatologia. Rio de Janeiro: Sociedade Brasileira de Dermatologia, 2002.

CARRASCO, M.A.P; PEDRAZZANNI, E.S. Situacdo epidemiologica da Hanseniase e dos
seus comunicantes em Campinas. Rev. Esc. Enf. USP, v. 27, n 2, p. 214-28, 1993.
CARVALHO, A.S. Historia da lepra em Portugal. Porto: [s.n.], 1932.

CASTELLANOS, P. L. Epidemiologia, saude publica, situacdo de satde e condicGes de vida:
consideracgdes conceituais. In: BARATA, R. B. (Org.). CondicGes de vida e situagdo de

saude. Rio de Janeiro: ABRASCO, v. 4, p. 31-76, 1997.

CICONELLI, R. M. Traducdo para o portugués e validacdo do questionario genérico de



86

avaliacdo de qualidade de vida “Medical Outcomes Studies 36-items short-form Health
Survey (SF-36)” [Tese]. Sao Paulo (SP): Escola Paulista de Medicina/ UNIFESP; 1997.

. Medidas de avaliacao de qualidade de vida. Revista Brasileira de Reumatologia,
2003; v. 43, p. 9-13

CLARO, L. B. L., 1995. Hanseniase: Representacfes sobre a Doenca. Rio de Janeiro:
Editora Fiocruz.

CORREAC. M. J,, IVO M. L., HONER M. R. Incapacidades em sujeitos com hanseniase em
um centro de referéncia do centro-oeste brasileiro entre 2000- 2002. Hansen int 2006; v. 31,
N 2, p. 21-8.

COSTA, F. A. Anais Pernambucano 1740-1794. Recife: Arquivo Publico Estadual, 1954,
v.6, 538p.

CRISTOFOLINI, L. Dinamica da prevencdo e tratamento das incapacidades na hanseniase.
In: Congresso Brasileiro de Enfermagem. Belém, 5 dez. 1988.

CUNHA, A. Z. S. Hanseniase: a histdria de um problema de salude publica. Santa Cruz
do Sul, 1997.Dissertacdo (Mestrado em Desenvolvimento Regional) - Universidade de Santa
Cruz do Sul.

. Hanseniase: aspectos da evolugdo do diagnostico, tratamento e controle. Ciénc.
saude coletiva, S&o Paulo, v.7, n.2, 2002.

DANIELSEN, D. C.; BOECK, W. Traité de la Spédalskdhed.Paris: Chez. J.B. Bailliére,
1848.

DUARTE M.T.C, AYRES J.A, SIMONETTI J.P. Perfil Socioeconémico e demografico de
pacientes portadores de Hanseniase atendidos em consulta de enfermagem. Revista Latino-
Americana de Enfermagem 2007 setembro-outubro; 15(numero especial).

EIDT, L. M. O mundo da vida do ser hanseniano: sentime ntos e vivéncias. Porto Alegre,
2000. Dissertacdo (Mestrado) - Faculdade de Educacdo da PUCRS. FAILLACE, M. Do
conceito da profilaxia da lepra. Monografia. Porto Alegre, 1933.



87

FAYERS P.M.D. Quality of life. Assessment, analysis and inte rpretation. Chichester: John
Wiley; 2000. WHOQOL Group. The World Health Organization Quality of Life assessment
(WHOQOL): position paper from the World Health Organization. Soc Sci Med, v. 41, n 10,
p. 1403-9, 1995.

FELICIANO, K.V.0.; KOVACS, M.H. Hanseniase estigma e invisibilidade. Saude em
Debate, Londrina, n.52, p.42-49, set. 1996.

FERREIRA, J. et. al. Controle da hanseniase num sistema integrado de salde. Boletin de la
Oficina Sanitaria Panamericana, Washington, v. 95, n. 6, p. 507-515, 1983.

FINLAY A.Y. Quality of life indices: review article. Indian J Dermatol Venereol Leprol.
2004; v. 70, p. 143-8.

FOSS, N.T. Hanseniase: aspectos clinicos, imunolégicos e terapéuticos. An bras Dermatol
1999;v. 74, n 2, p.113-9.

FROHN, W. Der aussatz im Rheinland; sein vorkommen und seine bekdmpfung. Gustav
Fischer, Jena. 1933.

GARCIA, J. R. L. Entre a "loucura™ e a hanseniase: interfaces historicas das praticas e
politicas instituidas. Hansen. Int., 26(1): 14-22, 2001.

GERHARDT TE. Itinerarios terapéuticos em situacdes de pobreza: diversidade e pluralidade.
Cadernos de Saude Publica 2006; v. 22, n 11, p. 2449-63.

GLATT, R. ; ALVIM, M. F. S. Situacéo da hanseniase no Brasil e diretrizes do plano
nacional de eliminacdo. 11 Censo Internacional de leprologia. San Jose, Costa Rica.
(mimeo.). 1995.

GOMES, A. C. B. et al. Hanseniase no Rio Grande do Sul: situagdo atual. Boletim
Trimestral de Dermatologia da Sociedade Brasileira de Dermatologia — Sec¢éo RS, v. 8,
n. 30, p. 5, 1998.

GONGCALVES, A. Incapacidade em hanseniase: um estudo da realidade em nosso meio
Hansen. Int., v. 4, n1, p. 26-35, 2001.

GONCALVES, G. Caminhando na cidadania para além das incapacidades fisicas em
hanseniase: atividade fisica a partir de unidade de referéncia do Sistema Unico de
Saude. 2001. (Dissertacdo de mestrado) - Faculdade de Educacéo Fisica, Universidade
Estadual de Campinas (UNICAMP), Campinas, SP, 2001.



88

GUEDES, T. C. Consideracgdes sobre a lepra e sua prophylaxia. Tese. Bahia, 1930.
HELENE, L. M. F.; SALUM, M. J. L., 1997. Caracteristicas da resposta dos servicos da
salde ao problema da hanseniase: O caso do Distrito Sanitario do Butantd. Hansenologia
Inte rnationalis, v. 22, p. 15- 27.

. Areproducdo social da hanseniase: umestudo do perfil de doentes com hanseniase
no municipio de Sdo Paulo. Cadernos de Saude Publica 2002; v. 18, n. 1, p.101-13.

HELENE, L.M.F. et al. Perfis epidemiolagicos e a avaliacdo de incapacidades fisicas de
hansenianos de uma UBS de S&o Paulo. Hansen Int., v. 26, n1, p. 5-13, 2001.

HINRICHSEN, S. L. et al. Aspectos epidemioldgicos da Hanseniase na cidade de Recife, PE
em2002. In: Anais Brasileiros de Dermatologia. Rio de Janeiro, 2004; v. 79, n4, p. 414.

JOPLING, W. H.; McDOUGALL, A. C. Manual de hanseniase. 4a. ed. Rio de Janeiro:
Livraria Atheneu Editora, 1991.

JOHNSTON, P. BC’s “Island ofdeath” marked a sad chapter in Canada’s medical history.
Canadian Medical Association Journal, Toronto, v.152, n. 6, p. 951-952, 1995.

KAPLAN R, M. Quality of life, resource allocation, and the U.S. Health - carecris is. In:
Dimsdale JE,Baum A, editors. Quality of life in behavioral m e dicine research. New Jer s e
y: Lawrence Erlbaum Associates; 1995. p. 3-30.

KIAN, N.. A Representacdo Corporal do Portador de Hanseniase nas Relagdes Sociais.
Dissertacdo, Universidade Catolica Dom Bosco, Campo Grande-MS, Mestrado em
Psicologia, 2003.

KOELBING H. M. u.a., Beitrage zur geschichte der lepra. Zurique [s.n.]. 1972.

LAPA T.Metal. Analise da demanda de DEMANDA DE CASOS DE HANSEN IASE AOS
SERVICOS DE SAUDE através do uso de técnicas de analise especial. Cadernos de Saude
Publica, Rio de Janeiro, v. 22, n. 12, p. 2575-2583, dez, 2006.

LIRA, G. V. etal. Narrando a Hanseniase: Cronicidade e estigmatizacdo no contexto da
experiéncia humana. In: Congresso Brasileiro de Saude Coletiva. ABRASCO. v. 08
suplemento I, 2003a. Livro de Resumos. Brasilia. p.502.

MAGALHAES, J. L. A morphéa no Brasil. Rio de Janeiro: [s.n.], 1882.



89

MAGALHAES, M. C. C.; ROJAS, L. |. Diferenciacgéo territorial da hanseniase no Brasil.
Epidemiol. Serv. Saude. [online]. jun. 2007, vol.16, no.2 [citado 21 Marzo 2009], p.75-84.

MAINE, N.; PONNIGHAUS, J. M.; FINE, P. E.M., Problemas in the Analysis of Socio-
Economic Risk Factors in Leprosy. X111 International Leprosy Congress Haya, |.L. A,
1988 (Mimeo.)

MANTELLINI, G. Incapacidades fisicas em hanseniase e atividade fisica: coisa do
passado ou problema do futuro. 2006. 135f. Tese (Doutorado em Educacao Fisica)-
Faculdade de Educacéo Fisica, Universidade Estadual de Campinas, Campinas, 2006.

MARTINS B.D.L., TORRES F.N., OLIVEIRA M.L.W. Impacto na qualidade de vida em
pacientes com hanseniase: correlagdo do Dermatology Life Quality Index com diversas
variaveis relacionadas a doenca. Anais Brasileiros de Dermatologia, v. 83, n. 1, p. 39-43,
2008.

MATTA, A. Escorgo historico da lepra no Estado do Amazonas. Ciéncia Médica, Rio de
Janeiro, v. 7, n.4, p.181, 1924,

MAURANO, F. Historia da lepra em Sao Paulo. Séo Paulo: [s.n.], 1939.

. Tratado de leprologia. Rio de Janeiro: Servico Nacional de Lepra, 1944. V. 1 —
Historia da lepra no Brasil e sua distribuicdo geografica.

MCHORNEY C.A, WARE J.E, RACZEK A.E. The MOS 36-item short-form health survey
(SF-36): 1. Psychometric and clinical tests of validity in measuring physical and mental
health constructs. Med Care 1992; v. 31, p. 247-63.

MEIMA, A; GUPTE, M.D; VAN; OORTMARSSEN, G.J; HABBEMA, J.D.F. Trends in
leprosy case detection rates. IntJ Lepr 1997; v. 65, n. 3, p. 305- 19.

MINAYO, M. C. S.; HARTZ, Z. M. A.; BUSS, P. M. Qualidade de vida e saude: um debate
necessario. Ciéncia & Saude Coletiva, v. 5, n. 1, p. 7-18, 2000.

MONTEIRO, Y. N. Hanseniase: histria e poder no Estado de S&o Paulo. Hansenologia
Inte rnationalis, S&o Paulo, v. 12, n.1, p.1-7, 1987.

MONTEIRO, H. L. etal. Atividade fisica e hanseniase: investigacdo de lesGes sensitivo—
motora a partir de estudo transversal hibrido no Instituto “Lauro de Sousa Lima”, Bauru, SP.
Revista Brasileira de Ciéncias do Esporte, v. 21, n. 1, caderno 3, 1999. p.819-826.



90

MORAES C. C. P. O Hospital de Caridade S&o Pedro de Alcéntara e os trabalhadores na
cidade de Goias: 1830 — 1860. In: Freitas LCBF, organizador. Saude e doencas em Goias: a
medicina possivel. Goiania (GO): Editora da UFG; 1999. p.129-68.

MCHORNEY C.A, WARE J.E, RACZEK A.E. The MOS 36-item short-form health survey
(SF-36): Il. Psychometric and clinical tests of validity in measuring physical and mental
health constructs. Med Care, v. 31, p. 247-63, 1992.

MORENO R.D, WOODS W., MORENO N., TRINDADE R., TAVARES J. NETO.
Alteracdes oculares na hanseniase observadas em pacientes ambulatoriais do servico de
referéncia da cidade de Rio Branco, Acre - Brasil. Arquivo Brasileiro de Oftalmologia
2003; v. 66, p. 755-64.

MOTA, C. G. Séo Paulo: exercicio de memdria. Estud. av., Sdo Paulo, v. 17, n. 48, Aug.
2003.

MUIR, E. Lepra- Diagnostico, tratamento e profilaxia. ed.6. Rio de Janeiro: Imprensa
Nacional, 1947. 135 p.

NOGUEIRA, W. et al. Perspectivas da Eliminacdo da Hanseniase. Hansenologia
Internationalis. S&o Paulo, v. 20, n 1, p. 19-28, 1995.

NOGUEIRA, W; MARZLIAK, M.L.C. Perspectivas da eliminacdo da Hanseniase no
Estado de S&o Paulo e no Brasil. Medicina, Ribeirdo Preto 1997; v. 30, n. 3, p. 364-70.

NOUSSITOU, F.M; SANSARRICQ, H; WALTER, J. Leprosy in children. Geneva: WHO,
1976; p. 19-21.

OBREGON, D. The anti-leprosy campaign in Colombia: the rhetoric of hygiene and science,
1920-1940. Historia, Ciéncias, Salude — Manguinhos, Rio de Janeiro, 10, suplemento I,
p.179-208, 2003.

. De “arbol maldito” a enfermedad curable: los médicos y la construccion de La lepra
em Colombia, 1884-193. In: CUETO, Marcos (Ed.). Salud, cultura y sociedad en América
Latina: nuevas perspectivas historicas, 1996, p.159-178.

OLIVEIRA. AJ. F. Cirurgia interdigital e reabilitacdo psicossocial da pessoa atingida
pela hanseniase: um estudo de casos. Dissertacdo, Universidade Catdlica Dom Bosco,
Campo Grande-MS, Mestrado em Psicologia, 2007.



91

OLIVEIRA, M. H. P; ROMANELLI, G. Os efeitos da hanseniase em homens e mulheres: um
estudo de género. Cadernos de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 14, n. 1, p. 51-60, jan-mar,
1998.

OPROMOLLA, D. V. et al. Estimativa da prevaléncia da hanseniase pela investigacdo em
demanda inespecifica de agéncias de salde. Revista de Saude Publica, S.Paulo, v. 24, p.178-
85,1990.

. Hanseniase apés a cura. Hans. Int., v 3, n1-2, p 1-2, 1996.

. Nocdes de hansenologia. Bauru: Instituto Lauro de Souza Lima, 2000.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE — OMS. 1993. Weekly Epidemiological
Record, v. 68, p. 181-188.

ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DE SAUDE - OPAS. Estratégias de pés-eliminacéo
da Hanseniase. Hanseniase Hoje 1998; n. 6, p. 1-4.

PARRA, M. C., 1996. Caracterizacion socio-econdmica de los leprosos atendidos en la
unidad de dermatologia sanitaria de Maracaibo, Venezuela: Um estudio de casos. Cade rnos
de Saude Publica, v. 12, p. 225-231.

PERES, M. P. Experiéncia com poliquimioterapia em hanseniase no Estado do Rio Grande do
Sul. Boletim Trimestral de Dermatologia da Sociedade Brasileira de Dermatologia —
Secgdo RS, v. 7, n. 25, p. 6-7, 1997.

POTTER,P.A.; PERRY,A.G. Grande tratado de enfermagem pratica clinica e pratica
hospitalar. 3.ed.S&o Paulo: Livraria Santos, 1998.

PINHEIRO, M. F. B. Irmandade do S.S. da Freguezia da N.S. da Candelaria e suas
reparticbes, coro, caridade e Hospital dos Lazaros. Rio de Janeiro: [s.n.], 1894.

PINTO, P.G.H.R. O estigma do pecado: a lepra durante a Idade Média. PHYSIS — Revista de
Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v. 5, n. 1, p. 131-144, 1995.

QUEIROZ, M. S.; CARRASCO, M. A. P.O doente da Hanseniase em Campinas:uma
perspectiva antropoldgica. Cade mos de Saude Publica., Rio de Janeiro, v. 11, n. 3, p. 479-
490, jul/set, 1995.



92

RAO, P. S. S.; KARAT, A. B. A;; KALIAPERUMAL,V. G. & KARAT, S., 1972. Prevalence
of leprosy in Gudiyatham Taluk. South India Part Geoghraphical variations. International
Journal of Leprosy, v. 40, p. 164-170, 1972.

RICHARDS, J. Sexo, Desvio e Danagdo: as minorias na ldade Média. Rio de Janeiro,
Jorge Zahar, 1993.

ROLIM M.A, CALVERO L.A, MACHADO A.L. Significados associados a hanseniase pelos
ansenianos. Hansen int, v. 31, n. 2, p.7-14, 2006.

ROTBERG, A. Noc¢bes de hansenologia. Sdo Paulo, Fundagdo Paulista contra a Hanseniase,
1977. 32p.

RUEDA, S. (1997). Habitabilidad y calidad de vida: aproximacion al conceptode calidad
de vida. Disponivel em: http//habitat.aq.upm.es/ (Biblioteca ciudades para un futuro mas
sostenible) Acesso em 12/03/2009.

SAAB, A. K. F. Aspectos psicossociais do paciente atingido pela hanseniase, com
alteracdes visuais: umestudo de caso. Dissertacdo, Universidade Catdlica Dom Bosco,
Campo Grande-MS, Mestrado em Psicologia, 2006.

SANTOS, G. G.; et al. Aspectos estomatoldgicos das lesdes especificas e ndo especificas
em pacientes portadores da moléstia de Hansen. In: Pesquisa Odontol6gica Brasileira.v.
14, n. 3, p. 268-272. jul./set. 2008.

SECRETARIA DE SAUDE DE RECIFE-PE Avaliag&o dos indicadores operacionais e
epide mioldgicos do programa de controle e eliminacdo da Hanseniase. Recife, 1996.

SEHGAL, V.N; SRIVASTAVA, G. Indeterminate leprosy. A passing phase in the evolution
of leprosy. Lepr Ver, v. 58, p. 291-9, 1987.

SEIDL E.M.F, ZANNON C.M..LC. Qualidade de vida e salde: aspectos conceituais e
metodolégicos. Cadernos de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 20, n. 2, p.:580-588, mar-
abr, 2004.

SERRUY A J. Hanseniase no municipio do Rio de Janeiro. Anais Brasileiros de
Dermatologia, v. 56, p. 251-4, 1981.



93

SIGERIST H. The University at the Crossroad. Henry Schumann Publisher, Nova York,
1956.

SKINSNES, O. Imunopathology os leprosy: the century in review. International Journal
Leprosy, Washington, v. 42, p. 329-360, 1973.

SOUZA, C.S. Hanseniase: formas clinicas e diagnosticas diferencial. Medicina, Ribeirdo
Preto, v. 30, n. 3, p. 325-34, 1997.

TALHARI, S.; NEVES, R.G. Hansenologia. Manaus: Funcomiz, 1984.\

TALHARI, S. Diagnosis, classification and prognosis. Int J Lepr 1996; v. 64, n. 4 (supl.): p.
13-15, 1996.

TERRA, F. Esboco histérico da lepra no Brasil. Anais Brasileiros de Dermatologia, Rio de
Janeiro, v. 2, n. 1, p.3-4, 1926.

The WHOQOL Group. The World Health Organization quality of life assessment
(WHOQOL): development and general psych o m e tric properties. Soc Sci Med, v. 46, p.
1569-85, 1998.

TRINDADE, M.A.B; TEIXEIRA, P.R; PAULA, S. R. Incapacidades fisicas da Hanseniase
no momento do diagndstico: Indicador para avaliagdo do programa de controle da Hanseniase.
Hansen Int, v. 12, n. 2, p. 29-37, 1987.

TRINDADE, M.A.B. ; NEMES, M.1.B. Incapacidades fisicas em hanseniase no momento do
diagnostico - Caracteristicas epidemioldgicas dos casos registrados de 1983 a 1988 no Estado
de Séo Paulo. Hansen. Int., v. 17, n.1/2, p. 8-14,1992.

VEIGA, P. J. X. Ephemérides Mineiras (1664-1897). Ouro Preto: [s.n.], 1897.

VELLOSO, A. P.; ANDRADE, V. Hanseniase: curar para eliminar. Porto Alegre: Edicédo
das autoras, 2002.

VIRMOND, M. A hanseniase como doenga de baixa prevaléncia. Hansenologia
Internationalis, Sdo Paulo, v. 20, n.2, p. 27-35, 1995.



94

WARE J.E. JR, SF-36 health survey manual and interpretation guide. Boston, Massachusetts:
The Health Institute, New England Medical Center; 1993.

WARE J.E JR, SHERBOURNE D. The MOS 36-item short-form health survey (SF-36). .
Conceptual framework and item selection. Med Care, v. 30, p. 473-81, 1992.

WARE J.E., GANDEK B. And the IQOLA Project Group — The SF-36 health survey:
development and use in mental health research and the IQOLA Project. Int.Ment. Health
1994; v 23, p. 49-73.

YAMANOUCHI, A A. et al. Hanseniase e sociedade: um problema sempre atual. An bras
Dermatol, v. 68, n. 6, p. 396-404, 1993.

ZULIM, M. 1. Viver Préximo ao hospital e distante da doenca: um estudo de casos com
ex-portadores do mal de Hansen. Dissertagdo, Universidade Catolica Dom Bosco, Campo
Grande-MS, Mestrado em Psicologia, 2004.



95

ANEXOS




96

ANEXO 1
SF-36
NUMEIO et
SF-36 PESQUISA EM SAUDE (UCDB) 8SCOIE: ......oceuiveeeriieseseresiissessresessesiesssessssnens
SeXO: i Idade: ................ Renda mensal familiar: RS ......covvvvvviveeie,

InstrucBes: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua saude. Estas informagGes nos manterdo
informados sobre como vocé se sente e quao bem vocé é capaz de fazer suas atividades de
vida diaria. Responda a cada questdo, marcando a resposta como indicado. Caso vocé esteja

inseguro em responder, por favor, tente responder o melhor que puder.

1. Emgeral vocé diria que sua saude é:

(circule uma)

(ot [T o SRS 1
T (N o WS PR 2
= o TSSO UPPT O OTPROPRRTPRN 3
RUIM bbbttt h e bt e b et e e bt e b e e st e b e e b e e st e nbe e nbe et nnes 4
IMIUITO FUTIM 1.t bbb b bbbttt et et et bt e ene e e 5

2. Comparada hd um ano atras, como vocé classificaria sua saude em geral, agora?

(circule uma)

Muito melhor agora do que h& UM @N0 ALIAS .........cceeveieieiieieie e 1
Um pouco melhor agora que ha Um an0 atras ..........ccceeeoveiiiiieiiesc e 2
Quase a MeSMA A€ UM AN ALFAS ....vvevverieieieriesiesiesieseeeeeeeeee e ste e sresresraeseene seeeessestessesresseens 3
Um pouco pior agora do que ha UMan0 trAS .......c.ccveiieieesieiie et eee s 4
Muito pior agora que h& UM AN0 @IS ........ccvreriirieiierieese e 5

3. Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer atualme nte durante um

dia comum. Devido a sua saude, vocé tem dificuldade para fazer essas atividades? Neste



caso, quanto?

(circule um numero em cada linha)
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Atividades

Sim.

Dificulta muito.

Sim.

Dificulta um pouco.

N&o. Nao dificulta

de modo algum

a. Atividades vigorosas,
que  exigem  muito

esforco, tais como

vestir-se.

) 1 2 3
correr, levantar objetos
pesados, participar em
esportes arduos.
b. Atividades
moderadas, tais como
moVer uma mesa, passar 1 2 3
aspirador de pd, jogar
bola, varrer a casa.
c. Levantar ou carregar
) 1 2 3
mantimentos.
d. Subir varios lances de
1 2 3
escada.
e. Subir um lance de
1 2 3
escada.
f. Curvar-se, ajoelhar-se
1 2 3
ou dobrar-se.
g. Andar mais de um
. 1 2 3
quilémetro.
h. Andar VArios
- 1 2 3
quarteirdes.
I. Andar um quarteirdo. 1 2 3
j. Tomar banho ou
1 2 3
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4. Durante as ultimas quatro semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o
seu trabalho ou com alguma atividade diaria regular, como consequéncia de sua saude

fisica?

(circule uma emcada linha)

Sim N&o

a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que se

dedicava ao seu trabalho ou a outras 1 2
atividades?

b. Realizou menos tarefas do que vocé

gostaria? . °
c. Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou 1 )
emoutras atividades?

d. Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou

outras atividades (por exemplo: necessitou de 1 2

um esforco extra)?

5. Durante as Ultimas quatro semanas, vocé teve algum dos seguintes proble mas com seu
trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de algum problema

emocional (como sentir-se deprimido ou ansioso)?

(circule uma emcada linha)

Sim N&o

a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que se

dedicava ao seu trabalho ou a outras 1 2
atividades?
b. Realizou menos tarefas do que gostaria? 1 2

c. Néo trabalhou ou ndo fez qualquer das
atividades com tanto cuidado como geralmente 1 2
faz?
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6. Durante as Ultimas quatro semanas, de que maneira sua saude fisica ou proble mas
emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em relacdo a familia,

vizinhos, amigos ou em grupo?

(circule uma)

DE TOrMA NENNUMA ...viiiieiete bbbttt ettt sb et b et et ens 1
LIGEITAMEIEE ...ttt sttt ettt st e bt et e ene seee e ebeesbeenbesreesbeenaeeneenneaneens 2
o0 (ST Yo b U =T PSSR 3
BASTANTE ... et e e r e b e e nanes 4
EXITEMAIMENTE ...ttt e e bt e e nn e e n e e enne e 5

7. Quanta dor no corpo voceé teve durante as Ultimas quatro semanas?

(circule uma)

V=101 01U o' RSSO RS RUT USRS 1
IMIUTEO TBVE .ttt et e e s e ste e te e st e st e e naeeneesneeneeeneenneaseaneens 2
[T P PP PP PP PRTPP 3
100 [T - T - RSSO 4
(C T Y TSP P PP PP 5
IMIUITO GFVE ...ttt bbbt bt bbbt b et e et et et et bbb 6

8. Durante as ultimas quatro semanas, quanto a dor interferiu com o seu trabalho

normal (incluindo tanto o trabalho, fora de casae dentro de casa)?

(circule uma)

De MANEIT IGUMA ...ttt et et e s sbeesbenneeenreas 1
L0 10 01 oo 1o L TP UPRTPRTPR 2
o0 (<] = To b U =T OSSPSR 3
BASTANIE ...ttt ne e 4

e L (11010411 0L C TR 5
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c. Quanto tempo vocé
tem se sentido téo
deprimido, que nada

pode animé- lo?

d. Quanto tempo vocé
tem se sentido calmo

ou tranquilo?

e. Quanto tempo vocé tem se

sentido com muita energia?

Todo tempo

A maior
parte  do

tempo

Uma
boa
parte do

tempo

Alguma
parte do

tempo

Uma
pequena
parte  do

tempo

Nunca

a. Quanto tempo vocé
tem se sentido cheio
de vigor, cheio de
vontade, cheio de

forca?

b. Quanto tempo vocé
tem se sentido uma

pessoa muito nervosa?

f. Quanto tempo vocé
tem se sentido

desanimado e abatido?

g. Quanto tempo vocé
tem se sentido

esgotado?

h. Quanto tempo vocé
tem se sentido uma

pessoa feliz?

I. Quanto tempo vocé
tem se sentido

cansado?
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10. Durante as ultimas quatro semanas, em quanto do seu tempo a sua saude fisica ou o0s
proble mas emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como visitar amigos,

parentes, etc.)?

(circule uma)

L0 T6 [0 I8 T 1 oo LSS 1
A MAIOr PArte O TBMPO ...ttt sttt re e sreete e e ereas 2
AlGuma Parte dO TBIMPO ..ot ettt sb et sbenre s 3
Uma pequena Parte d0 TEIMPO ....cveveie et eeee ettt et e seeseeseestesneereaneeneeneen s 4
Nenhuma parte dO TEMPO ......ocuieie e sre e sre e sreeee e 5

11. O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacgdes para vocé?

(circule um numero em cada linha)

Definitiva o N o o
A maioria das| Ndo | A maioriadas | Definitiva-
mente ] )
_ vezes verdadeiro | sei vezes falsa mente falsa
verdadeiro
a. Eu costumo adoecer um
pouco mais facilmente que as | 1 2 3 4 5
outras pessoas.
b. Eu sou tdo saudavel quanto
qualquer pessoa que eu|l 2 3 4 5
conheco.
c. Eu acho que a minha salde
o 1 2 3 4 5
vai piorar.
d. Minha saude é excelente. 1 2 3 4 5




102

ANEXO 2

DECLARACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA UNIVERSIDADE
CATOLICA DOM BOSCO

. Missdo Salesiana de Mato Grosso
Universidade Catélica Dom Bosco
Instituigéo Salesiana de Educagéo Superior
P’

e

uch | Campo Grande, 16 de outubro de 2008.

UNIVERSIDADE CATOLICA DOM BOSCO

DECLARAGAO

Declaramos para os devidos fins que o projeto “Qualidade de vida
em pacientes portadores de hanseniase” sob a responsabilidade
de Marcos Antonio Martins, orientagdo de Liliana Andolpho
Magalhdes Guimardes, protocolo n°® 061/2008B, apds andlise do
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Catélica Dom Bosco,

foi considerado aprovado sem restrigdes.

e O
(F Moy

Susina El‘igé,’Mbreno
Presidente do Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Catoélica Dom Bosco

Av. Tamandaré 6000 -

Jardim Semindrio - Campo Grande /MS - CEP 79117-900 - (67) 3312-3300 / 3312-3800 - www.ucdb.br

04160152-1



103

APENDICES




104

APENDICE 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)?

1 TITULO DO PROJETO DE PESQUISA:

Qualidade de Vida em Portadores de Hanseniase.

2 PESQUISADOR(A)

Nome: Marcos Antdnio Martins
CPF:005.031.318-57; RG: 12.596.934

Telefone (067) 3426-0302

Endereco: Rua Bardo do Rio Branco n° 395, apto 14-F
Cidade: Dourados-MS

3 ORIENTADOR (A):

Nome: Liliana Andolpho Magalhdes Guimaraes
CPF:001.544.278-02 ; RG: 4.429.465-7

Telefone (067) 3312-3605

Endereco: rua Izabel Negréo Bertotti, n°101, apto 152
Cidade: Campinas/SP

1 0 modelo do TCLE é de responsabilidade do pesquisador e seu contetido deve responder a dois critérios
fundamentais: assegurar ao pesquisador a autonomia para publicacdo dos resultados alcancados pela pesquisa e
assegurar aos sujeitos que serdo submetidos a pesquisa o direito de se manifestar e apoiar ou ndo o que estiver
sendo apresentado na posposta.
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4 OBJETIVOS DA PESQUISA:

Geral

Caracterizar a Qualidade de Vida de um grupo de portadores de Hanseniase da cidade
de Dourados-MS

5 JUSTIFICATIVA DA PESQUISA (SINTESE) :

Esta pesquisa tem por objetivo caracterizar a Qualidade de Vida de um grupo de

portadores de Hanseniase da cidade de Dourados-MS.

6 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS:

Serd realizado um estudo exploratério-descritivo em pacientes portadores de
Hanseniase na cidade de Dourados-MS, utilizando o Questionario Short Form Health Survey
— SF-36 e um Questionario socio-economico-demografico.

Seréo selecionados 60 pacientes, de ambos o0s sexos, com idade acima de 18 anos e
comtempo indeterminado da doenca. Os pacientes que ndo estiverem dentro deste referencial
serdo excluidos da pesquisa.

O trabalho de campo sera realizado nos domicilios dos pacientes, pelo pesquisador,
que tera acesso ao endereco dos mesmos, pois 0s mesmos possuem uma ficha no Pronto
Atendimento Médico - PAM — na cidade de Dourados-MS.

7 POSSIVEIS DESCONFORTOS E RISCOS:

N&o haverd quaisquer riscos ou desconfortos possiveis nos procedimentos realizados

por se tratarem apenas da aplicacdo de questionérios.

8 POSSIVEIS BENEFICIOS ESPERADOS:

Identificar e sugerir técnicas que possam ajudar na melhoria da qualidade de vida dos
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pacientes.

Considerando as informacdes constantes dos itens acima e as normas expressas na
Resolugdo n® 196/96 do Conselho Nacional de Sadde/Ministério da Saude consinto, de modo
livre e esclarecido, participar da presente pesquisa na condicdo de participante da pesquisa

e/ou responsavel por participante da pesquisa, sabendo que:

(v) A participacdo em todos os momentos e fases da pesquisa é voluntaria e ndo
implica quaisquer tipos de despesa e/ou ressarcimento financeiro. Havendo
despesas operacionais, estas deverdo estar previstas no Cronograma de
Desembolso Financeiro e em nenhuma hipo6tese poderao recair sobre o participante
da pesquisa e/ou seu responsavel,

(vi) E garantida a liberdade de retirada do consentimento e da participagio no
respectivo estudo a qualquer momento, sem qualquer prejuizo, punicdo ou atitude
preconceituosa;

(vii)  E garantido o anonimato.

(viii) Os dados coletados s6 serdo utilizados para a pesquisa e 0s resultados poderédo
ser veiculados em livros, ensaios e/ou artigos cientificos em revistas especializadas
e/ou em eventos cientificos;

(iX) A pesquisa aqui proposta devera ser submetida & aprovacdo do Comité de Etica
em Pesquisa (CEP), da Universidade Catélica Dom Bosco (UCDB), que a
referenda e

(X) O presente termo esta assinado em duas vias.

Campo Grande-MS / /

1)

Nome e assinatura do (a)

() Participante da pesquisa
() Responsavel pelo participante
Meio de contato:

2)
Nome e assinatura do (a) pesquisador (a)
3)

Nome e assinatura do (a) orientador(a)
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APENDICE 2

Questionario Sécio-Demogréafico-Ocupacional (QSDO)

1) Sexo:( ) masculino ( ) feminino.
2) Idade emanos:

3) Escolaridade:

4) Religiéo:

5) Praticante: ( )sim () ndo

6) Cor da pele:

7) Estado civil: ( ) solteiro ( ) casado/unido estavel () separado/divorciado ( ) viavo.
8) Trabalha: ( )sim ( ) ndo.

9) Profisséo :

10) Tipo de Trabalho:

11) Salario:

12) Aposentado(a): ( ) sim () ndo.
13) Afastado(a): ( )sim ( ) n&o. Motivo: ( ) doenca ( ) outros

14) Renda mensal familiar em R$:

15) Habitos de: ( ) beber ( ) fumar ( )café ( ) tereré ( ) chimarrdo
16) Pratica atividade fisica: ( ) sim ( ) ndo

17) Reside com: ( ) familia ( ) sozinho(a).

18) Moraemcasa: ( ) propria ( )alugada ( ) cedida.

19) Tem filhos: ( ) sim( ) ndo

Numero: ( )1 ( )2-3 ( )acimade4
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