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RESUMO

A Hanseniase é uma doenca infecciosa cronica caysdoMycobacterium lepradyacilo alcool-
acido resistente, com tropismo pela célula de Sohweapele. Apesar de curavel a doenca ainda se
caracteriza como um grande problema de salde pubticBrasil, sendo sua maior morbidade
associada ao acometimento nervoso devido as indapas fisicas e deformidades permanentes,
gue comprometem significativamente a qualidade ida dos pacientesObjetivo: avaliar a
gualidade de vida de pacientes de hanseniase iagnosticados e no momento da alta por meio
do Dermatology Life Quality Index (DLQ® oMedical Outcomes Study 36 (SF-3@letodologia:
estudo transversal, descritivo, prospectivo, quai@y 57 sujeitos com diagnéstico confirmado de
hanseniase, e estes foram classificados de aconl@ seu diagnéstico operacional (multibacilar e
paucibacilar), sendo todos submetidos aos quesitienBLQl e SF-36Resultados:encontrou-se
predominancia da doenca no sexo masculino (59,8%in, como de casos multibacilares (35,1%
em inicio de tratamento e 31,6% em término de rratdo). Verificou-se que pacientes
multibacilares quando comparados aos paucibacidgnessentaram maiores alteracdes sensoriais (p
valor 0.002), pior indice de qualidade de vida mesxdo pelo DLQI (p=0,04), e pior qualidade de
vida no dominioaspecto fisicanedido pelo SF-36 (p=0,026Conclusdes:a hanseniase causa
prejuizos a qualidade de vida de seus portadoressigalmente aqueles diagnosticados como
multibacilares.

Palavras-chave:hanseniase, qualidade de vida, avaliagdo em saude.



ABSTRACT

Leprosy is a chronic infectious disease caused pgoldacterium leprae, Bacillus acid-resistant,
with tropism for Schwann cells and skin. Althouglrable disease still presents a major public
health problem in Brazil, with its higher morbidite to nervous injury due to permanent physical
disabilities and deformities, which significantijpair quality of life of patientsObjective: To
assess the quality of life of leprosy patients iagosis and at discharge using the Dermatology
Life Quality Index (DLQI) and the Medical Outcom8tudy 36 (SF-36)Methodology: descriptive
study, a prospective study that evaluated 57 patieith confirmed diagnosis of leprosy, and these
were classified according to their operational dzgis (multibacillary and paucibacillary), all bgin
subjected to questionnaires DLQI and SFRésults: There was a predominance of the disease in
males (59.6%) and multibacillary cases (35.1% inlye&reatment and 31.6% at the end of
tramaneto). It was found that multibacillary patgeras compared to paucibacillary had higher
sensory changes (p value 0.002), worse qualityfefimdex measured by DLQI (p = 0.04) and
worse quality of life in the physical domain as s@ad by SF- 36 (p = 0.026Fonclusions:
leprosy causes damage to quality of life of sufigrespecially those diagnosed as multibacillary.

Keywords: leprosy, quality of life, health evaluation.
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1. INTRODUCAO

A Hanseniase € uma doenca infecciosa crénica caysddMycobacterium lepraehacilo
alcool-acido resistente, com tropismo pela céluta Sthwann e pele. E uma enfermidade
estigmatizante, por ser considerada moléstia deafioien especialmente, em consequéncia do
acometimento dos nervos periféricos. Assim, asagfes neuroldgicas sdo subjacentes a todas as
formas de hanseniase, gerando sequelas bem dsfoniéa podem ser encontradas no periodo de
diagnostico, como: mdo em garra, mio caida, p#ooaigarra de artelhos (ARAUJO, 2003;

PIMENTEL, 2003).

Apesar de curavel, a hanseniase, pela sua alt#émta, ainda se apresenta como um
grande problema de saude publica no Brasil. A sasi@ammorbidade é associada ao acometimento
nervoso devido as incapacidades fisicas e defodeslapermanentes, que comprometem
significativamente a qualidade de vida dos pacge(@ARTINS et al 2008), haja vista que no
Brasil, aproximadamente 23% dos pacientes com h@ase apresentam algum tipo de
incapacidade apés a alta, o que pode ser fato taygacna qualidade de vida dessas pessoas

(GONCALVES et al, 2009).

Atualmente o Brasil ocupa o 2°. lugar ramking de paises com maior numero de casos
diagnosticados de hanseniase. Esta doenca, parirposs carga de estigma, rejeicdo, medo da
sociedade além de disfungbes e deformidades emréecia do dano neural, pode acometer de
diversas formas a qualidade de vida (QV) do indigjdque com suas definicbes atuais rege que
esta para ser ideal deve possuir consonancia@nhtemnponentes bioldgico, psicoldgico e social.

Sendo a qualidade de vida de hansénicos o objetonastigacdo dessa dissertacdo
levantou-se como questfes que nortearam a pes@uis@ se distribui a hanseniase em pacientes,

com diagndéstico operacional paucibacilar e mulilee®2 Qual a qualidade de vida geral e



especifica de pacientes com hanseniase diagnhastit&iste diferenca da qualidade de vida entre
pacientes paucibacilares ou multibacilares? Hawssociacdo entre varidveis relacionadas a
gualidade de vida de pacientes de hanseniase diagmins como paucibacilares ou
multibacilares?

Considerando-se entdo a afinidade dycobacterium leprae (M. leprag)elos nervos
periféricos e suas desastrosas consequénciasntefera deformidades e alteracbes sensorio-
motoras, as quais interferem diretamente na quididee vida do ser humano, o estudo torna-se
relevante em fomentar conhecimento acerca da quiaide vida de portadores de hanseniase, afim
de embasar e sugerir acompanhamentos multidisaipBn principalmente os inerentes a prevencao

e reabilitacéo especializada e precoce de seqielas.



2. OBJETIVOS

2.10bjetivo Geral

Avaliar a qualidade de vida em pacientes de haasemécém diagnosticados e no momento

da alta por meio do DLQI e do SF-36.

2.1.1 Objetivos especificos

Levantar a distribuicdo e percentual da hansen&se pacientes, com base na

classificacédo operacional paucibacilar e multilaaci

Verificar a qualidade de vida geral e especifica pheientes com hanseniase

diagnosticados como paucibacilares ou multibadlare

Verificar associacdo entre variaveis relacionadapiaidade de vida de pacientes de

hanseniase diagnosticados como paucibacilares bibaciares.



3. REVISAO DE LITERATURA

3.1Estado da arte da qualidade de vida

A Qualidade de Vida (QV) é um termo utilizado emaslwertentes: (1) na linguagem
cotidiana por pessoas em geral, jornalistas, positientre outros; (2) no contexto da pesquisa
cientifica, nos diferentes campos do saber, indluiras especialidades da saude (SEIDL;
ZANNON, 2004).

Minayo et al (2000), se reportam a qualidade da vidmo uma nocdo eminetemente
humana, que tem sido aproximada ao grau de sditsfagcontrado na vida familiar, amorosa,
social e ambiental, denotando seu padrdo de corgdyem estar determinado pela sociedade.

Para Seidl e Zannon (2004) e Ludwig et al (20@9yualidade de vida deve ser considerada
a partir da percepcdo do individuo sobre a suac@osna vida, no contexto da cultura e dos
sistemas de valores nos quais ele vive, em relac&eus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacoes.

No campo da saude, o termo “qualidade de vida” gregar o termo “saulde” espelha
definicbes semelhantes de abrangéncia conceitual, gontudoimplicando em aspectos mais
diretamente associados as enfermidades ou aseng@es em saude (SEIDL; ZANNON, 2004),
contemplando as singularidades das pessoas se@mdearidveis de interesse para estudo
(GOLCALVES et al, 2006).

A gualidade de vida em salude pode ser conceitua® © valor atribuido a duracdo da
vida quando modificada pela percepcéo de limitagi@esas, psicologicas, sociais e oportunidades
influenciadas pela doenca, tratamentos e agramogrido-se o principal indicador para a pesquisa

avaliativa sobre o resultado de intervencgdes (SGAOIN, 2006).



Com base na polissémica atribuida a qualidade de, vhuitos instrumentos tém sido
criados, traduzidos e validados, sempre buscandwsurég-la, associando-se seus resultados ao
processo saude e doenca. Atualmente estes instiesreio divididos em dois grandes grupos: (1)
instrumentos genéricos — que possuem a finalidaedandlisar o impacto de uma doenca sobre a
vida do paciente, podendo ser aplicados em difesgmpulacdes, destacando-se nesta categoria o
WHOQOL (World Health Organization to Acess Quality of Lif8}-36 Medical Outcomes Study
Short Form Health Survey — 3@ntre outros; (2) instrumentos especificos — quecsfazes de
avaliar, de forma pontual, determinados aspectoguddidade de vida em saude, apresentando
maior sensibilidade para detectar melhora ou pdwaaspecto estudado, destacando-se aqui
inimeros questionarios validados a exemplo do D{d@rmatology life quality index@ o FIQ

(fibromyalgia impact questionnnairglSCATTOLIN, 2006)

3.2Historia e epidemiologia da hanseniase

A lepra é mencionada em um dos tratados médicoge®bs mais antigos, o Nei Ching Su
Wen, atribuido ao imperador Huang Ti, que viveuee8698 e 2598 a.C., sendo citada também em
textos biblicos como algo a ser temido, devend® gEutadores serem isolados para evitar o

contagio, pois até entdo ndo se conhecia outraafderevita-lo (MORENO et 2008).

Outras referéncias remotas sobre a hanseniase datéf0 a.C. tendo como berco a regido
da Asia e Africa. Desde esta a hanseniase tentsitgiderada uma doencga contagiosa, mutilante e
incuravel, provocando atitude preconceituosae rastigante de rejeicdo e discriminacdo ao seu

portador, normalmente um excluido da sociedade [S28let al2008).



A imagem social da hanseniase é historica. O desemento da ciéncia n&o foi suficiente
para mudar a resposta de medo e preconceito egéoetadoenca, apesar de Gerhard Armauer
Hansen, no final do século XIX ter descoberto ;mtmyeausador da doenca, comprovando o carater
infecto-contagioso e anulando a idéia de heredilade, pecado ou castigo, ainda assim perdurava
a teoria de que o isolamento do doente eliminariaad incentivando a adocdo do modelo de
tratamento baseado no cerceamento da liberdade ramdeg instituicbes de isolamento
(institucionalizacdo do doente), o que foi consaader como procedimento padrdo até meados do
século XX (BOTI; AQUINO, 2008), apesar de contribcom a mutilacdo e a exclusdo social do

hansénico.

Por tratar-se de uma doenca que por muitos séculosapecau incuravel, trouxe consigo
essa carga incomensuravel de estigma que permat@d®je. Como nos tempos biblicos, até
meados do século XX no Brasil, os pacientes deemdase eram isolados do convivio em
sociedade nos chamados leprosarios (MORENO et0fl)20ais leprosarios, na €poca, chegaram a
representar exemplo notério da politica sanitaridta pais para a erradicacdo de doencas

contagiosas (BOTI; AQUINO, 2008).

Por séculos, a Unica forma de controle da hansefoasealmente o isolamento dos doentes,
fato mudado apenas a partir de meados do séculood¥Xa descoberta da eficacia da sulfona para
o tratamento da doenca, que levou entdo ao recomtieio de que tal isolamento ndo era mais
necessario (ROJAS; TOLEDO, 1998). Apesar dos besisitados obtidos com o uso da sulfona, a
partir de 1982, iniciou-se a associacdo de outi@gad, em esquema de tratamento ambulatorial de
duracdo relativamente curto (6 meses para 0s gagosibacilares e 1 ano para 0S casos
multibacilares) conhecido como poliquimioterapiaQ{P, que associou a Rifampicina e

Clofazimina a Sulfona (ROJAS; TOLEDO, 1998). Atuahte, o tratamento recomendado pelo



Ministério da Saude é feito associando-se a Rifeimgj a Clofazimina e Dapsona, com alta por
cura ap0s a 62. dose para 0s casos paucibacilasdts e@or cura apés a 122 dose para 0s

multibacilares (BRASIL, 2002).

De acordo com Martelli et al (2002), atualmente sjuema de PQT inclui drogas
bactericidas e bacteriostaticas que sdo a Rifangieia Dapsona acrescidas da Clofazimina nos

casos multibacilares.

Apesar de todos os esforcos e com um dos melhoogsamas de controle da doenca no
mundo, o Brasil ainda é o segundo pais em nimecastess no mundo, contando com cerca de 94%

dos casos conhecidos das Américas (ARAUJO, 2003).

Dados da WHOWorld Health Organizationeditados em 1996, mostram que a prevaléncia
da doenca no Brasil é de 6,1 por 10000 habitaotegigurando-se como a maior taxa mundial logo
depois da India (ROJAS; TOLEDO, 1998). Corroboragdm a WHO, Imbiriba et al (2009),
afirmam que o Brasil registra 0 maior nUmero desake hanseniase da América Latina, sendo que

a sua eliminacao constitui um desafio de saudégalb

Na Regido Norte do pais, e em especial no Estadorzonas, a doenga foi introduzida e
disseminada no final do século XIX e inicio do $&éc¥X, em decorréncia do grande fluxo
migratério vindo do nordeste do pais e da Europando Manaus era a capital da Borracha, e o

Amazonas motivo de atracdo pelas suas riquezagtieigtas (ROJAS; TOLEDO, 1998).

Em comparacdo aos demais estados da Regido NoAmaaonas registrou 0s menores
coeficientes de prevaléncia (2,30/10.000) e decdéate(3,23/10.000) em 2004. Porém, de acordo
com os parametros do Ministério da Salde, tal Gilimaainda corresponde a média e alta

endemicidade, respectivamente. Em Manaus, a detedigdpassou o valor nacional daguele ano,



mesmo tendo reduzido de 10,42 para 3,10/10.00Qamis entre 1987 e 2004. Assim, Manaus
persiste como area de alta endemicidade, respdrns@vé6,2% dos casos novos e por 42,3% dos

casos em registro ativo de todo o estado (IMBIR&AI, 2009)

3.3Fisiopatologia da hanseniase

O Mycobacterium lepra€ a Unica bactéria com capacidade de crescer @msisiervoso
periférico, mas seu modo exato de transferénamee¥to, entretanto encontra-se grande quantidade
de bacilos em secre¢bes nasais e exsudatos d&s,les8saltando-se ainda que o organismo
humano apresenta uma temperatura 6tima de credoirden30°C e demonstra uma preferéncia

pelas partes externas e mais frias do corpo hulfT@BTORA et al, 2008).

A colonizacdo no sistema nervoso causa modificag@slégicas como: degeneracao
axonal, fiborose aumentada, além de desmielinizagi® é a causa da perda sensorial e
desfiguracao, visto que o patdgeno coloniza ada®lde Schuwann, causando a sua destruicdo
mediada por reacfes imunes do hospedeiro, afetanuetabolismo destas células, aumentando a

proliferacdo celular e a secrecao de proteinaaasitrlares (TRABULSI; ALTERTHUM, 2008).

3.4 Classificacao dos tipos patolégicos e diagnoéstica doenca

Segundo Araujo (2003), as classificacdes mais ssadl@rasil sdo as de Madri (Congresso
Internacional, 1953) e de Ridley e Jopling (Figdj)a Na de Madri, consideram-se dois poélos
estaveis e opostos (virchowiano e tuberculbidedis grupos instaveis (indeterminado e dimorfo),
gue caminhariam para um dos polos, na evolucaoatata doenca. A classificacdo proposta por

Ridley e Jopling, em 1966, € utilizada em pesquiskeva em consideracaanaunidade dentro de



um espectro de resisténcia do hospedeiro. Estaifetagdo nao inclui a forma indeterminada no
espectro e o exame histopatoldgico torna-se netegsra sua utilizacdo. Sao descritos a forma
tuberculdide (TT), os casos borderline ou dimodas sdo subdivididos em dimorfo-tuberculéide
(DT), dimorfo-dimorfo (DD) e dimorfo-virchowiano (@, virchowiano-subpolar (VVs) e

virchowiano (VV).

TT BT BB BL it
\\ Imunidade humoral

Imunidade celular \\

i Lesoes cutaneas/bacilos

.
PB MB

- baciloscopia

néo sim

i citocinas predominantes Th2

(IL-2/IFN-c. (IL-4A1L-5/IL-10)

Figura 1. Classificacdo de Ridley e Jopling parbbasas clinicas da hanseniase.
Fonte: TRABULSI (2008)

O pdlo virchowiano é caracterizado por lesdes ggzadas progressivas, com uma carga
multibacilar (MB), que equivale a bbacilos por grama de tecido, associado a nenhesgosta
imune especifica e uma potente resposta humoralptoducdo de anticorpos ami- leprae.No
outro extremo, o polo tuberculdide se caracterian Ipsdes cutédneas e nervosas localizadas e
limitadas, com uma carga paucibacilar (PB) assaciad desenvolvimento de uma vigorosa

resposta celular (TRABULSI; ALTERTHUM, 2008).

O Ministério da Saude utiliza-se de uma classificagnais simples, considerada como
operacional, proposta pela WHO (Organizacdo MundélSaude) para fins de tratamento, que

considera dois grupos de pacientes, os paucibegilgue apresentam até 5 lesdes de pele e ou



apenas um tronco nervoso acometido e os multilbesilm mais de um tronco nervos acometido,

e ou mais de 5 lesGes de pele (BRASIL, 2002).

O Ministério da Saude (BRASIL, 2002), estabeleces qu diagnostico da doenca é
essencialmente clinico sendo associado a bacil@sddgfine-se como caso de hanseniase quando
um ou mais dos seguintes achados séo encontrasé@s: dle pele com alteracdo de sensibilidade,

espessamento de tronco nervoso, ou baciloscopi@vpos pele.

A baciloscopia € 0 exame complementar mais utitizdtsta é feita a partir da coleta de
material (raspado de tecido dérmico) proveniente kdbulos das orelhas, cotovelos e lesdes
suspeitas. A coloracao é feita pelo método de Aidisen e apresenta-se o resultado sob a forma
de indice baciloscoépico (IB), numa escala que vdei® a 6+, mostrando-se negativa (IB=0) nas
formas tuberculéide e indeterminada, fortementétipasna forma virchowiana e revela resultado

variavel na forma dimorfa (BRASIL, 2002).

3.5Sequelas sensorio-motoras da hanseniase

O acometimento dos nervos foi sempre reconhecideqmerigoso e capaz de conduzir ao
dano neural. Tais alteracdes neuroldgicas sado cmiigs a todas as formas de hanseniase

(PIMENTEL et al, 2003).

Sabe-se que a inflamacdo perineural esta presentemesmo em casos com diagndstico
precoce. A presenca did. lepraedentro da célula de Schwann e macrofagos intraiseigra sido
confirmada em numerosos estudos ultraestrutarassgnais, 0 agente em questao infecta o nervo
de fora para dentro, primeiro agregando-se ao&tiauols epineurais e vasos sanguineos e entao

entrando para o compartimento endoneural atravésu@aporte sanguineo (SCOLLARD, 2008).



Devido ao comprometimento neuroldgico, lesdes @seéa especificas ocorrem em 20 a
70% dos pacientes, causando artropatias neurapatis quais podem surgir em todas as formas

clinicas da hanseniase (PEREIRA, et al 2006).

Em alguns casos de hanseniase, pode ser encoatadw@timento de nervos periféricos
sem apresentacdo de manifestacdes cuténeas. #stowminada como hanseniase neuritica pura,
gue pode ocorrer em até 10% dos casos desta dpeagaminando quadros de mononeuropatia ou

mononeuropatia multipla (FREITAS, et al 2004).

O comprometimento dos nervos periféricos ocorre peio do processo inflamatério
causado pela acdo direta do bacilo ou por reacdmaldgica do organismo, resultando em
alteracbes sensitivas e motoras, responsaveis ipelgsacidades e deformidades fisicas da doenca.
Segundo Eapen (2008), a célula de Schwann é talgpatogénese da hanseniase, visto ie o
leprae usa estas células para sua proliferacdo e propadegdierioldgica, acarretando extensiva

desmielinizacdo dos nervos periféricos.

Os nervos periféricos comumente acometidos sdomemsbros superiores, o nervo ulnar,
mediano e radial; nos membros inferiores, o nehialtposterior e o fibular comum; no segmento
cefalico, o grande auricular e o nervo facial. tstma imprescindivel a avaliagcdo muscular prévia e
continua de grupos musculares especificos primogrgle nos pacientes em tratamento com a
finalidade de deteccéo precoce de incapacidadgsies bem definidas ja podem ser encontradas
no periodo de diagndstico, tais como: mado em gandy caida, pé caido e garra de artelhos

(ARAUJO, 2003).

O comprometimento dos nervos periféricos é a ocanigtica principal da doenca podendo
acarretar ao paciente deficiéncias e incapacidadesinuindo sua capacidade de trabalho,

limitando sua vida social, tornando-o vitima dégesa e preconceitos (GONCALVES, et al 2008).



As neuropatias refletem o processo inflamatéramgzanhado de resposta imune, que pode
ocorrer nos nervos periféricos, apés a infeccdo Wlicobacterium lepraeO monitoramento da
funcdo neural, o diagndstico precoce e as intedenadequadas sdo essenciais a preservacao da
estrutura e fungéo do nervo periférico, contribaipdra evitar as incapacidades (GONCALVES et

al, 2008).

A avaliacdo da funcdo nervosa é recomendada pdoa tws novos casos diagnosticados e
como parte do acompanhamento, especialmente eradeggsreacionais. Testes clinicos com
diferentes ferramentas séo utilizados para a d@beecavaliacdo da presenca de acometimento
sensorial, motor e autondémico nesses nervos. Aanfientas mais utilizadas para o componente
neuroldgico sensorial sddallpene os monofilamentos (MF), sendo o ultimo utilizgdwa avaliar

a sensacao de pressao ao toque leve (WEXLER; MEQRHR2007).

Avaliacbes realizadas com o uso de monofilamentagsee muscular voluntario sdo
sugeridas em pesquisas como métodos avaliativofuriziio sensorial e motora dos nervos
periféricos. Esses métodos podem detectar altesalgduincado motora e fornecer informacgdes para

o diagndéstico clinico da doenca (ROBERTS, &(4l7).

Na hanseniase, a sensibilidade pode ser avaligidando-se os monofilamentos(MF) como
um bom padréo clinico de teste para a sensibilittddfibra mielinizadas de grande calibre — tipo

A beta) (VILARROEL, et ak007).

Khambati et al (2009), durante a avaliacdo sensmiora de 357 pacientes multibacilares
ainda ndo tratados, utilizando-se dos métodosaivals de estesiometria, funcdo motora voluntaria
e testes eletromiogréaficos, encontraram: 41% d=agibes neurais sensoriais na estesiometria e
31% de alteracbes motoras. Tais dados encontradsigaram uma correlacdo de 65% em relacao

ao teste eletromiogréfico.



Goncalves et gR008), observaram em seu estudo que o0 grau dpacicade no momento
do diagnéstico e a carga bacilar se associararenfierite a ocorréncia de neurite, confirmando a
necessidade do diagnostico precoce da hansenEsecdmo do acompanhamento neuroldgico
regular desses pacientes para a deteccdo precacenalaites, possibilitando intervencoes
medicamentosas e ndo medicamentosas por meio rdeace prevencdo de incapacidades, para
se evitar as deformidades. E ainda sugere quedai@nhamento neurolégico deve ocorrer até 24

meses apoés o diagndstico mesmo com a alta meditasaen

Em decorréncia do dano neural, a fungdo motora pdmsentes portadores da doenca,
também pode sofrer alteracfes significativas quiemoresultar em deformidades irreversiveis
guando néo diagnosticadas e tratadas. Para o mamé#ato da funcdo motora, pode ser utilizado o
teste muscular voluntario, inerente aos miotomos wervos: facial, ulnar, mediano, radial, e
popliteo lateral, sendo esta uma estratégia viavetomendada para preservacado e/ou restauracao

da funcdo motora (SURESH, et24l08).



4. METODOLOGIA

4.1 Modelo de Estudo

Trata-se de um estudo transversal, descritivo peais/o, realizado no periodo de agosto e

setembro de 2010.

4.2 Universo de estudo

4.2.1 Amostra e critérios de inclusdo

A amostra foi constituida por conveniéncia, selegimlo-se os individuos de ambos os
sexos, com idade variando entre 18 e 60 anos,ivgrarn diagndstico confirmado de hanseniase
pela FUAM (Fundacdo Alfredo da Mata), da cidadeMinaus e estavam em tratamento de
poliquimioterapia (PQT) nesta fundacao, no peridelagosto a setembro de 2010.

Foram selecionados os pacientes recém diagnostsiqdadomomento da administracdo da
primeira dose da PQT) e pacientes no momento dacabsiderando-se 0 momento da Ultima dose

do esquema de PQT, sendo estes e a idade oerppéra a inclusdo na pesquisa.

4.2.2 Critérios de exclusao

Foram excluidos da pesquisa aqueles pacientespgeseatavam: idade inferior a 18 anos
ou superior a 60 anos, amputacdes por motivos cahéi Hanseniase, doencas associadas que
podiam também comprometer a qualidade de vidacipaimente, aquelas que cursam com

alteracbes somato-sensoriais.



4.3 Informacdes éticas

Em observagcdo aos aspectos da ética na pesquiskvaamdo seres humanos (Resolucao
CNS 196/96) foi aplicado o TCLE (Termo de Conseatito Livre Esclarecido) (Apéndice A),
submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pssgla FUAM, sob o parecer n° 017/2010 —

CEP/FUAM.

4.4 Procedimentos

Os pacientes foram selecionados por comparecimerfdAM e abordados logo apos a
consulta médica de diagnéstico da doenga ou alteathmento, considerando neste Gltimo caso a

administracéo da ultima dose de PQT.

Para a realizacdo da pesquisa, os pacientes seldo® foram submetidos a anamnese
prévia (Apéndice B), na qual pesquisou-se a suayeincipal, histéria da doenca atual, historia
de doencas anteriores. Os dados referentes aagd@lisensorio-motora foram coletados dos

prontuarios dos pacientes e transcritos para a flehanamnese da pesquisa.

A partir das informagfes colhidas, os sujeitos rforsubdivididos em 2 grupos para as
analises: Grupo Paucibacilar e Grupo Multibacilam seguida, cada paciente foi submetido aos
instrumentos de pesquisa do tipo questionario: $Medical Outcomes Study 36- Item Short Form
Health SurveyJANEXO A) na sua versao validada e traduzida para a linguaguesaque € um
guestionario genérico de avaliacdo da qualidadadieaplicavel a qualquer doenca (CICONELLI

et al, 1999)e o DLQI-BRA Dermatology life quality index Brasil) (ANEXO B), na sua versao



traduzida e validada para a lingua portuguesagquerimeiro questionario de qualidade de vida

especifico a dermatologia (FERRAZ et al, 2006).

4.4.1 Instrumento de coleta de dados

O SF-36 é um instrumento genérico de avaliacdaidhdade de vida, de facil administracédo
e compreensdo. O mesmo é composto por 36 itendidbigi em 8 componentes que mensuram:
capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estgtal de saude, vitalidade, aspectos sociais,
aspectos emocionais e saude mental. Ao final donmésapresentado ustcorede 0 a 100, onde

zero corresponde ao pior estado se saude 100 omasitado de saude (CICONELLI et al, 1999).

O DLQI-BRA € o primeiro questionario de avaliac@ "dualidade de vida relacionada a
saude" especifico a dermatologia, foi desenvolydo Finlay e Khan em 1994, traduzido e
validado para a lingua portuguesa, e vem sendoaagliem véarias dermatoses, como psoriase,
dermatite atOpica, urticaria, acne, entre outresds que, também, ja foi utilizado na Hanseniase
com resultados satisfatérios e conclusivos acexgaesma (MARTINS et al, 2008; LUDWIG et al,
2009). O questionario fornece wnorede 0 a 30, no qual o zero corresponde ao mellade@s

geral e trinta ao pior (HONGBO et al, 2005).

Segundo Martins et al (2008), score total pode ser interpretado como: sem
comprometimento da qualidade de vida (0-1), comptonento leve (2-5), moderado (6-10), grave

(11-20) ou muito grave (21-30).



45 Procedimentos estatisticos

Os dados foram analisadagriori, por meio de Estatistica Descritiva.

Para a comparacdo entre médias foi aplicado o dedtéann-Whitneye para a andlise e
comparagdo doscores fornecidos pelos instrumentos utilizados aplicouesecoeficiente de
correlacdo d&pearman.

Para as variaveis qualitativas foi aplicado o tegtto dd-ishere o célculo dedds ratio.

Todos os dados foram computados e analisados mpaRta SPSS, versao 16.0 e R.2.11,

utilizando-se um nivel de significancia de 5%.



5.  ANALISE DOS RESULTADOS

Conforme demonstrado na Tabela 1, participaram ekguysa 57 sujeitos, com idade
variando de 18 a 60 anos, com média de 35,6 aresvi@Padrdo — DP+ 11,5 anos), sendo deste
total 23 pertencentes ao sexo feminino e 34 do sexsculino. Com base nestes dados pode-se
notar um maior percentual de acometimento por mhase na faixa etaria compreendida entre 20 e

31 anos (44,6%).

Tabela 1. Distribuicio e percentual das faixasatdr do sexo na amostra total:

Faixa Etaria n %
menos de 20 2 3.6
20 |- 32 25 44.6
32|-44 13 23.2
44 |-- 56 14 25.0
56 e mais 2 3.6
Média + DP 35.6+11.5
Sexo

Feminino 23 40.4
Masculino 34 59.6

A distribuicdo da amostra por classificacdo operad € demonstrada na Tabela 2, na qual
encontrou-se no periodo da avaliacdo 20 pacier8Bsl%) com diagndéstico de hanseniase
multibacilar e iniciando o seu tratamento por PQB8, pacientes (31,6%) com diagndstico
multibacilar em final de tratamento, e recebenddtimma dose de PQT, um total de 13 pacientes
(22,8%) com diagndstico paucibacilar que estavaitiailmdo o seu tratamento, e 6 pacientes

paucibacilares em final de tratamento (10,5%) elrendo a sua ultima dose de PQT.



Tabela 2. Distribuicio e percentual de casos paaiti#ives e multibacilares:

Diagnéstico n %
MB 1 20 35.1
MB 2 18 31.6
PB1 13 22.8
PB 2 6 10.5
Total 57

MB21(Multibacilar em inicio de tratamento
MB2(Multibacilar em fim de tratamento)
PB1(Paucibacilar em inicio de tratamento)
PB2(paucibacilar em fim de tratamento)

De acordo com os resultados da estesiometria adalipelo departamento de prevencéo da
FUAM e coletados nos prontudrios destes pacieeteyntrou-se 35 sujeitos (61,4%) com algum
grau de alteracdo sensorial nas maos e 25 suj@898%) com algum grau de acometimento
sensorial nos pés, caracterizando assim algum migeknvolvimento neurologico, porém, é
importante ressaltar que mesmo com as alteracGesorsas identificadas, apenas 2 pacientes
apresentavam alguma deformidade articular relativdoenca em suas articulagbes periféricas

(mé&os e pés), conforme verificado na Tabela 3.

Tabela 3. Distribuicdo e percentual das variavdéormidade relacionada a doencga, alteracdo sahs@s maos e
alteracdo sensorial nos pés nos pacientes comrtiasse

Variaveis n %
Deformidade Relacionada a doenga

N&o 55 96.5
Sim 2 35
Alteracdo sensorial nas méaos

Nao 35 61.4
Sim 22 38.6
Alteracéo sensorial nos pés

N&o 25 43.9

Sim 32 56.1




Considerando-se, ainda, as variaveis relativasalteracfes sensoriais encontradas e
mencionadas na Tabela 3, utilizou-sedus ratioe o Teste Exato de Fishgrara se verificar a
medida de associacdo entre os diagnosticos mulébac paucibacilar, relacionando-os com as
alteracbes sensorias relativas as maos e aosruésit@ndo-se significancia entre estas variaveis,
todavia, para as variaveis: sexo, faixa etaria @roedades relacionadas a classificacédo
operacional, a associagdo ndo se mostrou sigmnficatendo estes achados explicitados na Tabela

4.

Tabela 4. Associacao entre diagnostico paucibaeilanultibacilar, e as varidveis: sexo, Faixa-etédieformidade
relacionada a doenga, alteracéo sensorial nas mif&rscao sensorial nos pés.

MB PB

Variaveis n % n % odds p-valor
SEXO
F 14 60.9 9 39.1 0.648 0.568
M 24 70.6 10 294
Faixa Etéaria
menos de 20 2 100.0 0 0.0
20 |- 32 14 56.0 11 44.0
32|44 8 61.5 5 38.5 - 0.061
44 |-- 56 11 78.6 3 214
56 e mais 2 100.0 0 0.0
Deformidade Relacionada a doenga
Nao 36 65.5 19 34.5 0 0.548
Sim 2 100.0 0 0.0
Alteracdo sensorial nas maos
Nao 19 54.3 16 45.7 0.193 0.02*
Sim 19 86.4 3 13.6
Alteracéo sensorial nos pés
Nao 11 44.0 14 56.0 0.151 0.002*
Sim 27 84.4 5 15.6

*Significativo para o Teste Exato de Fisher

Dentro dos aspectos concernentes a qualidade de fado principal do estudo, ao se

considerar a amostra total (57 sujeitos), a quadidée vida geral mensurada pelo questionario SF-



36 indica melhor qualidade de vida ao se considesadominios:aspecto sociak capacidade

funcional e pior qualidade de vida nos dominiogalidade e aspectos fisicossendo estes dois

ultimos referentes a atividades que exigem alguor@s bem como sentimentos de vigor, energia

e forca. Quanto a qualidade de vida especificaidaepor meio do DLQI-BRA, o escore médio

obtido foi de 3,4 sendo o domirsmtomase sentimentos em relacdo a doengguele com maior

prejuizo, e dominio designado cormatamento foi aquele perante ao qual se verificou o menor

prejuizo. Todos os dominios e seus respectbomsespodem ser visualizados na Tabela 5, que

demonstra os indices de qualidade de vida espeecdicgeral,

respectivamente.

Tabela 5. Média e Desvio Padrdo: Dominios DLQI eniboos SF-36

pelo DLQI-BRA e SF-36

Dominios DLQI Media DP
Sintomas e sentimentos em rela¢éo a doenca 1.0 13
AVD's 0.8 15
Lazer 0.8 15
Trabalho e Escola 04 0.9
Relacdes Interpessoais 0.3 0.7
Tratamento 0.1 0.3
DLQI SCORE TOTAL 3.4 4.4
Dominios SF-36 Media DP
Capacidade Funcional 84.4 235
Aspectos fisicos 72.4 36.8
Dor 745 29.6
Estado Geral de Saude 73.0 18.2
Vitalidade 71.9 22.6
Aspectos sociais 86.0 19.8
Aspectos emaocionais 77.8 38.0
Saude mental 74.0 24.7




Caracterizando-se o0s sujeitos de acordo com aifetagdo operacional (multibacilar e
paucibacilar) e considerando-seamretotal do DLQI-BRA, nota-se na Figura 2, por met Teste

deMann-Whitneydiferenca significativa entre os grupos estudagde®.04).

Figura 2. Intervalo de confianca para médiadaretotal DLQI entre os diagnésticos operacionais ¢fizacilar e
multibacilar)

Intervalo de Confianga de 95% para Média

Teste de Mann-Whitney
p=0.04

DLQI SCORE TOTAL
w

MB PB
DIA GNOSTICO

Nos scoresobtidos em cada um dos dominios fornecidos pebstiqpnario DLQI-BRA
dentro dos grupos operacionais, ndo se obtevdisatia entre os mesmos, como comprovado na

tabela 6.

Tabela 6. Comparativo médio desoresda qualidade de vida no DLQI-BRA entre os casagibacilares e
multibacilares

Diagnéstico
Dominios pvalor
MB PB
Dominios DLQI Media DP Media DP
Sint e sentimentos em relacéo a doenca 1.2 1.4 06 1.0 0.11
AVD's 1.1 1.7 0.4 0.8 0.195
Lazer 1.1 1.7 0.4 0.7 0.298
Trabalho e Escola 0.5 1.1 0.1 0.2 0.314
Relacdes Interpessoais 0.3 0.7 0.2 0.5 0.456
Tratamento 0.1 0.2 0.1 0.3 0.752

DLQI SCORE TOTAL 4.2 4.9 1.7 2.5 0.04*




*Significativo para teste de Mann-Whitney

Com os scores obtidos em cada dominio com a aplicacdo do questmnSF-36,
caracterizando os grupos de diagnostico multibaeilpaucibacilar, nota-se diferenca significativa
apenas no que concerne ao domiagpecto fisicosendo este muito mais comprometido nos

pacientes multibacilares (Figura 3 e 4).

Figura 3. Intervalo de confianca para médiastmyesSF-36 entre os casos paucibacilares e multibasilar
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*Significativo para teste de Mann-Whitney (p=0,026)

Figura 4. Intervalo de confianga para médiastusesSF-36 entre os casos paucibacilares e multibasilar
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As associacbes entre qualidade de vida geral, masupelo SF-36, e especifica,
mensurada pelo DLQI-BRA, considerando-se a amastah (57 sujeitos), podem ser visualizadas
na Tabela 7, notando-se significancia na correleg@oe as variaveis dos dois instrumentos
utilizados, sendo mais relevantes as demonstrattes @ dominios do SF-36 esooretotal do
DLQI, notando-se significancia entre estes, comeedc apenas no que diz respeito aos dados

encontrados nos dominios dor e vitalidade.

Tabela 7. Associacdes entre DLQI-BRA e SF-36 nasairadotal de pacientes com hanseniase:

~ EST .
Correlagdo de CAP ASPEC ASPEC ASPEC SAUDE
Sperman ® FUNCION FiSICOS DOR EE\SSE VITALID. SOCIAIS EMOCION. MENTAL
Sint e sentimentos
em relacdo a *.0.322 -0.242 -0.148 -0.230 0.017 **-0.452 **-0.347 -0.260
doenca
AVD's *-0.309 *.0.264 *-0.28 **-0.377 *.0.276 **.0.519 **.0.531 **-0.49
Lazer -0.288 **.0.403 -0.209 **-0.429 -0.240 **.0.437 *-0.301 -0.240
Trabalho e Escola -0.115 *-0.29 -0.077 *-0.263 -0.119 *.0.277 **.0.339 -0.291
Relagbes -0.219 -0.173  0.003 *-0.307 -0.154  *.0.481 -0.160 *.0.277
Interpessoais
Tratamento -0.074 -0.057 -0.068 -0.214 -0.099 -0.059 -0.109 -0.025
.II?(IS%IAECORE -0.321 **.0.396 -0.172 **-0.413 -0.152 **.0.564 **.0.49 **.0.418

**Correlacéo € significante ao nivel 0.01/ * Coregléo é significante
ao nivel 0.05

A mesma associacao entre qualidade de vida gefaBgbe especifica (DLQI-BRA), foi
realizada considerando-se o diagnostico da formailpacilar e multibacilar, como mostram as

Tabelas 8 e 9, entre as variaveis dos dois instrtoseitilizados.



Tabela 8. Associacdes entre DLQI-BRA e SF-36 naseptes Multibacilares:

= EST -
Correlagdo de CAP ASPEC ASPEC ASPEC SAUDE
Sperman®  FUNCION Fisicos POR gigéé VITALID. sh5c1als  EMOCION  MENTAL
Sint e sentimentos em g 549 0112  -0080  -0.141 0.001 *.0381  -0.226 -0.250
relacdo a doenca
AVD's -0.280 *.0.321 -0.222 **.0.421 *.0.335  **-0.618 **.0.685 **.0.502
Lazer -0.254 **.0.436 -0.108 *-0.407 -0.256 *-0.392 -0.283 -0.262
Trabalho e Escola -0.132 *-0.339 -0.120  **-0.433 -0.300 *.0.375 **-0.439 *-0.398
Relagbes -0.195 -0.248  0.052 *0.355  -0.267 **0572  -0.240 *.0.332
Interpessoais
Tratamento -0.062 -0.235 -0.063 -0.233 -0.168 0.006 -0.294 68.0
DLQI SCURE 0268  *0398 -0.006 *-0.419  -0277 *0619 *0535  *.0.478
TOTAL
**Correlacdo significante ao nivel 0,01 / *Correlacignificante ao nivel 0,05.
Tabela 9. Associacdes entre DLQI-BRA e SF-36 nagepges Paucibacilares:
Correlacao de CAP ASPEC EST ASPEC ASPEC SAUDE
Sperman ® FUNCION FISICOS DOR gisgll_f VITALID. SOCIAIS EMOCION MENTAL
Sinte sentimentosem 4355 0485 0278  *0.458 0.103  *0573  *0.506 -0.361
relacéo a doenca
AVD's -0.266 0.125 -0.489 -0.359 -0.367 -0.216 0.013 -0.297
Lazer -0.289 -0.215 **-0.582  *-0.525 -0.323 *-0.555 -0.364 *-0.551
Trabalho e Escola 0.174 0.158 0.247 0.302 0.260 0.175 0.121 -0.251
Relagdes Interpessoais -0.185 0.229 -0.139 -0.234 -0.060 -0.205 0.176 2D.0
Tratamento -0.163 0.229 -0.114 -0.220 -0.032 -0.182 0.176 640.1
DLQI SCURE TOTAL -0.317 -0.246 -0.405 *-0.529 -0.151 *-0.473 -0.354 -0.142

**Correlacao significante ao nivel 0,01 / *Correlacéignificante ao nivel 0,05.



6. DISCUSSAO

No estudo, os dados revelpmedominio da hanseniase em homens (59,6%), coarmi®
com estudos realizados por Mehdiratta et al(200Bxdilkar et al (2008) e Vasques (2009). J& os
estudos deMartins et al (2008) e Barbosa et al (2008), mosttan maior nimero de casos
acometendo o sexo feminino. Gongalves et al (2008)entanto, apesar do maior nimero de
pesquisas demonstrarem predominancia destes casesxp masculino, relatam que os dados
parecem nao serem tado concisos, necessitandosdeiges de amplo espectro que se utilizem de
uma amostra muito mais significativa, para queassa afirmar sobre a predominancia em homens

ou mulheres.

Martins (2009), pesquisando a qualidade de vidgoaaentes de hanseniase, postula que
tanto esta quanto outras doengas transmissiveisn@onr predominancia no sexo masculino, ndo
estando esse dado relacionado a qualquer dematiagraostico ao sexo feminino, mas, talvez, na
maior dificuldade da mulher lidar com esse tipaidgndstico, visto que o mesmo pode gerar abalo

em sua estrutura familiar.

Oliveira e Romanelli (1998), relatam que a hansenpede ser uma fator desencadeante de
mudancas na estrutura da familia, colocando a malttemetida pela doenca em desvantagem, pela
duplicidade da discriminacdo que a mesma sofrelosela discriminada em funcéo do género a que

pertence e pelo fato de estar doente.

No que tange a classificagdo operacional, identifisce um maior nimero de casos
multibacilares (66,7%) da amostra, e 33,3% de casngibacilares. Barbosa et al (2008),
estudando a limitagdo funcional em 69 pacientesprarou 87% de diagndsticos multibacilares, e

Martins (2009), em pesquisa que avaliou a qualidiedeida de pacientes com hanseniase por meio



do questionario SF-36 encontrou 76% classificadmaoc multibacilares, corroborando com os

achados do presente estudo.

Lana et al (2006), em estudo epidemioldgico de aniegides no Estado de Minas Gerais,
no periodo de 1998 a 2004, identificou uma redugigaificativa dos casos paucibacilares e
aumento dos multibacilares (virchowiano e dimorfalgancando este ultimo 69,9% dos casos

diagnosticados, e com indicativo de alta ao longpetiodo.

Referindo-se as alteracbes sensoriais, as quas patientes estdo sujeitos, encontrou-se
neste estudo associacdo entre alteracdes senseriagus respectivos diagnoésticos, e ao se
considerar a amostra total (57 pacientes), veuf®® a ocorréncia de 61,4% de alteracOes
sensoriais relativas as maos e 56,1% de alterag@msoriais relativas aos pés. Em pesquisa
realizada com 95 pacientes de hanseniase, WexMgelehior (2007) encontraram 43% de
acometimento sensorial nas maos e 64% nos pésnhdgaudo assim a importancia deste tipo de
avaliacéo para a deteccao de comprometimentosisgDgastro et al (2009), afirmam que o grau de
incapacidade fisica é determinado a partir da agé@i neuroldgica, a qual deve ser realizada

considerando-se a regido dos olhos, méos e pés.

Para Khadilkar et al (2008), que estudando a p@m@rioceptiva em 19 pacientes,
defendem o posicionamento de que essa perda deeoda lesdo neural tende a ser maior em
pacientes multibacilares (68,42%), sendo este acbagestivo de que a carga bacilar também esta

relacionada com a afec¢éo sensorial do sistenvaseperiférico.

Van Veen et al (2009), caracterizam o acometimartwoso sensorial como a diminuicao
da sensibilidade em dois ou mais pontos em qualtem®o relacionado a méos e pés, e de acordo

com os resultados de seus estudos o avaliador amleecer o diagnostico de seus pacientes e



prestar mais atencdo quando este for diagnostwaio multibacilar, tendo em vista o maior risco

destes desenvolverem comprometimentos sensoriaesdtente aos paucibacilares.

Atualmente podem ser utilizados diversos tiposnd&riimentos e técnicas para a avaliagdo
do dano sensério motor. Tomando por base essaagfion Gomes (2007), mostrou a validade da
estesiometria eletrbnica para avaliacdo da seilsidé de pacientes hansenianos, e ainda,
demonstrou correlacdo positiva entre este e ogedifes métodos utilizados para avaliacdo

sensorial, sendo todos estes validos para a detdegéomprometimento neural

Segundo Goncalves (2008), pacientes multibacilamea algum grau de acometimento
neural na admissdo apresentam 65% de chance elevde®rem novos danos neurais em até 12
meses apos a alta, haja vista que o grau de indagacno momento do diagndstico e a sua carga
bacilar se associam fortemente a ocorréncia ddteeaonfirmando a necessidade do diagndstico

precoce bem como 0 acompanhamento regular dopessienesmo apos a alta da PQT.

Avaliando-se a qualidade de vida por meio de doéstionarios, 0 SF-36 e 0 DLQI-BRA,
encontrou-se nesta pesquisa um déficit significatia qualidade de vida nos pacientes avaliados. O
SF-36 apresentou melhoresoresao se considerar os dominios denominados aspecto social
e capacidade funcionale piorscorereferente avitalidade e aspectos fisicossendo este ultimo

estatisticamente significativo entre os grupos jmaetdares e multibacilares.

Para Ciconelli (1999), no SF-36, os componenteaaidpde funcional, aspectos fisicos, dor
e estado geral de saude, demonstram-se intimameatégonados aos fatores fisicos impostos pela
doenca avaliada e os demais componentes mensyraldomstrumento teriam maior relacdo com

os fatores mentais que poderiam ser prejudicadasipenca.



Ludwig et al (2009), estudando a psoriase, chegamanoonclusdo de que o dominio
denominadovitalidade e aspectos fisico®stdo relacionados as atividades que exijem algum
esfor¢co, bem como a sentimentos de vigor, enerfpeca. Essa correlagcédo torna-se relevante frente
aos resultados encontrados em nosso estudo, vista fpjanseniase afeta diretamente a vitalidade

do individuo e suas func¢des fisicas em algum grau.

Ainda no ambito da qualidade de vida mensurada geéstionario SF-36, assemelha-se
com o presente estudo os achados de Martins (2008),a0 avaliar a qualidade de vida de
hansenianos por meio deste instrumento, com umateanmomposta por 30 pacientes, encontrou
como pior resultado o dominespecto fisicdmédia de 40 pontos), e o domirmispecto social

como aquele que apresentou o melhor resultado &naédb3,33 pontos).

Moro e Diaz (2008), aplicaram em seu estudo o guesio SF-36 a dois grupos de
pacientes com hanseniase em dois tempos distprtog pds intervencao fisioterapéutica por meio
de alongamentos, sendo que 0s mesmos encontradmiaio aspecto fisicacomo aquele que
apresentou pior resultado no periodo pré inten@ng@ndo este apresentado com um valor médio
de 12,5 em um grupo e 16,7 no outro grupo pesquisadue também vai ao encontro dos

resultados apresentados nesta pesquisa.

Sampogna et al (2006), aplicando o questionari@&Em pacientes com Psoriase, afirma
gue este instrumento genérico apresenta uma vamtageindo comparado a instrumentos
especificos de mensuracdo da qualidade de vida,éqoefato de seuscores poderem ser
comparados com os de uma populacdo geral ou athonesm outras doencas, por iSso este
pesquisador recomenda sempre a aplicacdo conjuntquestionario genérico SF-36 com um

guestionario especifico para a doenca avaliada.



No que coube aos resultados deste estudo encamtnpdo meio do DLQI-BRA,
considerando-se a amostra total, foi demonstradenethor resultado de qualidade de vida frente
ao dominio designadmatamentoe maiores prejuizos no que se refesinfomas e sentimentos em
relacdo a doengasendo verificado umscoremeédio total de 3,4 pontos. J& quando se analisou o
score total, separando-se o0s pacientes de acordo comdisgmoéstico, verificou-se que o0s
multibacilares apresentaram uma pontuacdo de 42 paucibacilares 1,7 pontos, sendo ente

achado estatisticamente significativo.

Torres et al (2006), verificaram por meio do DL(®B, que 62,5% dos pacientes com
hanseniase apresentavam algum grau de compromtgtidequalidade de vida, com basesnore
final fornecido por este instrumento de analisgukidade de vida, o que nos remete a afirmar que

a hanseniase é capaz de comprometer a qualidatidaddos seus pacientes em algum grau.

Pesquisa em pacientes hansenianos desenvolvidédapons et al (2008), que utilizou como
instrumento de mensuracgéo da qualidade de vida@I{BIRA, teve como resultado a maioria dos
pacientes (45%) apresentanstmrena dimensao grave ou muito grave; 40% leve ao mddee
apenas 15% nao informaram comprometimento da @uidle vida. Quando estes dividiram a
amostra por classificacdo operacional, 50% dos ndstgcados como paucibacilares nao
informaram comprometimento, e nos multibacilar€@9% apresentaram algum grau de prejuizo na

gualidade de vida.

Para Taborda et al (2010) é de extrema importame avaliacdo abrangente dos pacientes
com algum tipo de doenca dermatolégica (no cashafseniase, neuro-dermatldgica), para se
compreender melhor o quanto e de que formas a dodagnatologica pode prejudicar sua

gualidade de vida.



Segundo Coghi (2005), a maioria dos trabalhos padiis que se utilizaram do DLQI,
referem que o dominisintomas e sentimentos em relacdo a does@ia aqueles com maiores
scores,ou seja, apresentam maior interferéncia na quaidadvida. Neste mesmo estudo, ainda &
ressaltado pela pesquisadora que a doenca é apena®s aspectos que pode influenciar na
gualidade de vida, caracterizando que pessoas comesaa doengca, mas com caracteristicas

pessoais distintas podem apresentar diferenteis miegeomprometimento da qualidade de vida.

A avaliagdo da qualidade de vida tem se tornadonuétodo relevante na avaliacdo
multidimensional para qualquer doenca, pois a mpdeste resultado € possivel buscar ou indicar
apoio multiprofissional para o tratamento destesiBuyj visando o total restabelecimento de sua
saude, que é considerada sempre pelo aspectoibmspeial. Segundo Leman e Kie (2003), nas
doencas dermatoldgicas, pacientes que apresentararalto score em seu DLQI, respondem
menos favoravelmente as modalidades terapéutingeyisdo que o apoio psicolégico adicional

pode auxiliar esses pacientes.

Segundo Hongbo (2005),szorefornecido pelo DLQI, pode ser Gtil na pratica idéy para
a tomada de decisfes sobre as prioridades clirétas/as a cada paciente principalmente quando

se tem limitacdo de recursos.

Os resultados encontrados nesta e em outras pasgelacionadas a qualidade de vida, nos
levam a inferir que pacientes multibacilares demotaaiores prejuizos da qualidade de vida,
principalmenteprincipalmente para as atividades que requerenmalgnau de esforgo fisico ou
forca, pois segundo Van Veen et al (2009), pacserd@mgnosticados como multibacilares
apresentam maiores danos sensorio motores. Patmd/etral (2008), os prejuizos ocasionados na

gualidade de vida dos pacientes portadores de miasseestdo associados a algumas situacdes



especificas da doenca como a sua forma clinicatifmacilar, principalmente a virchowiana), as

reacdes hansénicas e as incapacidades apresqebmaseus portadores.



7. CONCLUSOES

Pode-se verificar a partir dos dados expostos @iiilis, que no local onde estes foram
coletados (FUAM-AM), que existe uma tendéncia daskaiase ser predominante no sexo
masculino bem como se observa um maior nimeros de casosbauiltires, sendo este dado
preocupante em relacdo a transmissdo, tempo dengato, sequelas e até mesmo o custo da
recuperacao da saude destes sujeitos.

Foram encontradas associacdam®re a hanseniase e prejuizos a qualidade de vida,
principalmente quando se considera 0s paciente#bacilares e os aspectos fisicos avaliados.

Verificou-se numero significativo de pacientes aprgado algum grau de
comprometimento sensorio motor.

Na analise das associacdes entre os dois instras@itQl e SF-36) os dados notadamente
expressam associacdo entre seus resultados, adexdec¢dominiovitalidade e dor,jA que
principalmente este Ultimo ndo é caracteristicacarde da doenca.

O estudo demonstrou que 0s pacientes multibacilaiésn de apresentarem maiores
prejuizos a sua qualidade de vida, o components expiressivo desse déficit € demonstrado pelo
dominioaspectos fisicodo SF-36que associou-se significativamente as AVDs, Lazeaitealho do
DLQL.

Pode-se apontar aqui algumas limitacbes na reatizdeste estudo, sendo que a principal
delas se refere ao pequeno nimero de pacientesakira da pesquisa, o que pode fazer com o0s
resultados encontrados ndo possam ser extrapgtagatoda a populacdo acometida pela doenca.
Isso se deve ao fato da procedéncia dos paciestes Im mesmo servico, representado por um
Centro de Referéncia para o Estado, o que podetedrar algum viés de caracterizacdo. Além

disso, foi fator limitante de discusséo estudoas#®ciacdo entre o DLQI e o SF-36.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo da pesquisa : Avaliacdo da qualidade de vida em pacientes com hanseniase: uso do
dermatology life quality index e do medical outcome study 36

Pesquisador(es) responsavel(is ): Rogério Olmedija de Araujo / Prof. Dr. David Lopes Neto
Instituicdo/Departamento: UFAM / Mestrado em Ciéncias da Saude
Telefone para contato: (92) 8149-9270

Local da coleta de dados :Fundagéo Alfredo da Mata
Horario do pesquisador na instituicdo: segunda a sexta-feira das 7:00 as 10:00.

Prezado(a) Senhor(a):

* Vocé esta sendo convidado(a) a responder as perguntas deste questionario de forma

totalmente voluntéria .

» Antes de concordar em participar desta pesquisa e responder este questionario, € muito
importante que vocé compreenda as informacdes e instru¢des contidas neste documento.

» Os pesquisadores deverdo responder todas as suas dividas antes que vocé se decidir a
participar.

 Vocé tem o direito de desistir de participar da pesquisa a qualguer momento, sem

nenhuma penalidade e sem perder os beneficios aos quais tenha direito.

Obijetivo do estudo : Avaliar a qualidade de vida de pacientes com hanseniase

Procedimentos . Sua participacdo nesta pesquisa consistira apenas no preenchimento
destes questionarios, respondendo as perguntas formuladas, o que pode ser feito com vocé lendo
e respondendo as questdes ou lido pelo examinador que assinalara a resposta de sua escolha.

Beneficios . Esta pesquisa trard maior conhecimento sobre o tema abordado, sem beneficio direto
para vocé, porém ira gerar maiores conhecimentos sobre as seqielas da doenca e como estas
interferem na qualidade de vida.

Riscos . O preenchimento deste questionario ndo representara qualquer risco de ordem fisica,
mas fard vocé recordar fatos importantes inerentes a vocé e a doenca. Caso ocorra qualquer
problema referente, vocé estara amparado pela pesquisa e seus pesquisadores.

Sigilo . As informacdes fornecidas por vocé serdo confidenciais e de conhecimento apenas dos
pesquisadores responsaveis. Os sujeitos da pesquisa ndo serdo identificados em nenhum
momento, mesmo quando os resultados desta pesquisa forem divulgados em qualquer forma.

Declaro que concordei em participar deste projeto, de acordo com os esclarecimentos que me foram dados
acima:




Nome :
Assinatura :
Data : / /

Impressao dactiloscéopica, no caso de n&o saber assinar
APENDICE B - Ficha de anamnese do paciente.

MESTRADO EM CIENCIAS DA SAUDE

FICHA DE AVALIACAO — HANSENIASE

1- IDENTIFICACAO:

Nome:

Responsavel:

Data de nascimento:__ / / Idade: Sexo: ( )M )F Profisséo:

Endereco:

2- Queixa Principal:

3- Anamnese:

HDA:

HDP:

Antecedentes Familiares:

4- Exames complementares:



EXAME FiSICO:

- Inspecéo:

- Transcricdo dos dados da estesiometria realizade momento do diagnostico:




ANEXO A — Questionario Medical Outcomes Survey 36 Item short form

1- Em geral vocé diria que sua saude é:

Excelente Muito Boa Boa Ruim Muito Ruim

1 2 3 4 5

2- Comparada ha um ano atras, como vocé se classificaria sua salde em geral, agora?

Muito Melhor Um Pouco Melhor Quase a Mesma Um Pouco Pior Muito Pior

1 2 3 4 5

3- Os seguintes itens sdo sobre atividades que podéria fazer atualmente durante um dia
comum. Devido a sua saude, vocé teria dificuldadea gazer estas atividades? Neste caso,
quando?

Nao, ndo
dificulta de
modo algum

Sim, dificulta| Sim, dificulta

Atividades .
muito um pouco

a) Atividades Vigorosas, que exigem
muito esfor¢co, tais como correr,
levantar objetos pesados, participar|em
esportes arduos.

b) Atividades moderadas, tais como
mover uma mesa, passar aspiradof de 1 2 3
po, jogar bola, varrer a casa.

c) Levantar ou carregar mantimentos 1

N

w|w

d) Subir varios lances de escada 1 2

e) Subir um lance de escada 1 2 3

f) Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar- 1 2 3
SE€

g) Andar mais de 1 quildbmetro 1 2 3

h) Andar vérios quarteirbes 1 2 3

1) Andar um quarteirdo 1 2 3

j) Tomar banho ou vestir-se 1 2 3




4- Durante as Ultimas 4 semanas, vocé teve algurselguintes problemas com seu trabalho ou
com alguma atividade regular, como consequéncsudeaude fisica?

Sim N&o
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se deglie® sel 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? P
c) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou aasudtividades. 1 2
d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou ouitagdades (p. 1 2
ex. necessitou de um tempo extra).

5- Durante as Ultimas 4 semanas, vocé teve algurselguintes problemas com seu trabalho ou
outra atividade regular diaria, como consequéneialgum problema emocional (como se sentir

deprimido ou ansioso)?

Sim N&o
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se deglie® sel 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? o
c) Nao realizou ou fez qualquer das atividades tamto cuidado 1 2
como geralmente faz.

6- Durante as Ultimas 4 semanas, de que maneirsaude fisica ou problemas emocionais
interferiram nas suas atividades sociais normeisiedacéo a familia, amigos ou em grupo?

De forma nenhuma Ligeiramente Moderadamente | Bastante | Extremamente
1 2 3 4 5
7- Quanta dor no corpo vocé teve durante as Ultdhsesnanas?
Nenhuma Muito leve Leve Moderadp Grave Muito grave
1 2 3 4 5 6

8- Durante as ultimas 4 semanas, quanto a doiferitecom seu trabalho normal (incluindo o
trabalho dentro e fora de casa)?

De maneira alguma

Um pouco

Moderadamente

Bastante

Extremamente

1

2

4

9- Estas questfes sado sobre como vocé se senteoetwdo tem acontecido com vocé durante as
dltimas 4 semanas. Para cada questdo, por fauormdé&esposta que mais se aproxime de maneira
como Vocé se sente, em relagéo as ultimas 4 semanas

Todo A maior | Umaboa| Alguma é”[::n,l
parte do | parte do | parte do PEQUENA \jinca
Tempo parte do
tempo tempo tempo
tempo




a) Quanto tempo vocgé

tgm se sentindo cheio ge 1 2 3 4 5 6
vigor, de vontade, de

forca?

b) Quanto tempo vogé

tem se sentido uma 1 2 3 4 5 6

pessoa muito nervosa?

c) Quanto tempo vogé
tem se sentido tgo 1 2 3 4 5 6
deprimido que nada
pode anima-lo?

d) Quanto tempo vogé

tem se sentido calmo ou 1 2 3 4 5 6
tranquilo?

e) Quanto tempo vogé

tem se sentido com 1 2 3 4 5 6

muita energia?

f) Quanto tempo vocé
tem se sentidp 1 2 3 4 5 6
desanimado ou abatidg?

g) Quanto tempo vogé
o

tem se sentid 1 2 3 4 5 6
esgotado?

h) Quanto tempo vogé

tem se sentido uma 1 2 3 4 5 6
pessoa feliz?

i) Quanto tempo vogé 1 5 3 4 5 6

tem se sentido cansado?

10- Durante as ultimas 4 semanas, quanto de s@otarsua saude fisica ou problemas emocionais
interferiram com as suas atividades sociais (coisitav amigos, parentes, etc)?

Todo A maior parte do| Alguma parte do | Uma pequena| Nenhuma parte

Tempo tempo tempo parte do tempg do tempo
1 2 3 4 5
11- O quanto verdadeiro ou falso é cada uma dasafbes para vocé?
Definitivamente) A maioria N&o A maioria Definitiva-
: das vezes ) das vezes
verdadeiro . sei mente falso
verdadeiro falso

a) Eu costumo adoeg
um pouco mais 1 5 3 4 5
facilmente que as outras
pessoas
b) Eu sou tdo saudavel
quanto qualquer pesspa 1 2 3 4 5
que eu conheco




C) Eu acho.que a minha 1 5 3 4
saude vai piorar

d) Minha saude g 1 > 3 4
excelente

CALCULO DOS ESCORES DO QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA

Fase 1: Ponderacdo dos dados

Questao Pontuacao
01 Se a resposta for Pontuacéao
1 5,0
2 4.4
3 3,4
4 2,0
5 1,0
02 Manter o mesmo valor
03 Soma de todos os valores
04 Soma de todos os valores
05 Soma de todos os valores
06 Se a resposta for Pontuacéo
1 5
2 4
3 3
4 2
5 1
07 Se a resposta for Pontuacgéo
1 6,0
2 5,4
3 4,2
4 3,1
5 2,0
6 1,0




08 A resposta da questéao 8 depende da nota daguest
Se7=1ese8=1, ovalordaquestéo é (6)
Se7=2a6ese8=1,ovalordaquestéo é (5)
Se7=2a6ese8=2,0valordaquestéo é (4)
Se7=2a6ese8=3,0valordaquestéo é (3)
Se7=2a6 e se8=4,o0valor daquestdo é (2)
Se7=2a6ese8=3,0valordaquestéo é (1)

Se a questado 7 nao for respondida, o0 escorre QU@ passa a ser o seguinte:
Se a resposta for (1), a pontuacao sera (6)
Se a resposta for (2), a pontuacao sera (4,75)
Se a resposta for (3), a pontuacao sera (3,5)
Se a resposta for (4), a pontuacao sera (2,25)
Se a resposta for (5), a pontuacao sera (1,0)

09 Nesta questdo, a pontuacdo para os itens a,,d, deverd seguir a seguinte
orientacao:
Se a resposta for 1, o valor sera (6)
Se a resposta for 2, o valor sera (5)
Se a resposta for 3, o valor sera (4)
Se a resposta for 4, o valor sera (3)
Se a resposta for 5, o valor sera (2)
Se a resposta for 6, o valor sera (1)
Para os demais itens (b, c,f,g, i), o valor seratitl@a 0 mesmo

10 Considerar o mesmo valor.

11 Nesta questdo os itens deverdo ser somados) peri¢ens b e d deverdo seguir p
seguinte pontuacéo:

Se a resposta for 1, o valor sera (5)

Se a resposta for 2, o valor sera (4)

Se a resposta for 3, o valor sera (3)

Se a resposta for 4, o valor sera (2)

Se a resposta for 5, o valor sera (1)

Fase 2: Céalculo do Raw Scale

Nesta fase vocé ira transformar o valor das questdeeriores em notas de 8 dominios que variam
de 0 (zero) a 100 (cem), onde O = pior e 100 = angdara cada dominio. E chamado de raw scale
porque o valor final ndo apresenta nenhuma unidedeedida.
Dominio:

» Capacidade funcional

» Limitag&o por aspectos fisicos

 Dor
» Estado geral de saude
* Vitalidade

» Aspectos sociais



* Aspectos emocionais
* Saude mental

Para isso vocé deverd aplicar a seguinte formutagaalculo de cada dominio:
Dominio:

Valor obtido nas questdes correspondentes — Limfiégior X 100
Variacao (Score Range)

Na formula, os valores de limite inferior e varia¢&core Range) séo fixos e estdo estipulados na
tabela abaixo.

Dominio Pontuacédo das questdes Limite inferior Variacao
correspondidas
Capacidade funcional 03 10 20
Limitacdo por aspectos 04 4 4
fisicos
Dor 07 + 08 2 10
Estado geral de saudg¢ 01+11 5 20
Vitalidade 09 (somente ositensa + ¢ + 4 20
g+i)
Aspectos sociais 06 +10 2 8
Limitacdo por aspectos 05 3 3
emocionais
Saude mental 09 (somente os itens b 4 c + 5 25
d+f+h)

Exemplos de célculos:
» Capacidade funcional: (ver tabela)

Dominio: Valor obtido nas guestdes correspondentasite inferior x 100
Variacao (Score Range)

Capacidade funcional: 21 — ¥0100 = 55
20

O valor para o dominio capacidade funcional & Bbuma escala que varia de 0 a 100, onde o
zero € o pior estado e cem € o melhor.

* Dor (ver tabela)

- Verificar a pontuacao obtida nas questdes 07. e@8xemplo: 5,4 e 4, portanto somando-se

as duas, teremos: 9,4



- Aplicar férmula:
Dominio: Valor obtido nas questdes correspondentasite inferior x 100
Variacao (Sc&ange)

Dor: 9,4 —2x 100 =74
10

O valor obtido para o dominio dor é Mdma escala que varia de 0 a 100, onde zero & o pio
estado e cem é o melhor.

Assim, vocé devera fazer o calculo parawutros dominios, obtendo oito notas no final, que
serdo mantidas separadamente, ndo se podendoa®méaker uma média.

Obs.: A guestdo numero 02 nao faz parte do calbeiloenhum dominio, sendo utilizada somente
para se avaliar o quanto o individuo estd melhgrioucomparado a um ano atras.

Se algum item n&o for respondido, vocé podera derai a questdo se esta tiver sido respondida
em 50% dos seus itens.

ANEXO B — Questionario Dermatology Life Quality index - Brasil

Este questionario visa medir o quanto o problempetke que vocé tem afetou sua vida durante a sequena
passou. Escolha apenas uma resposta para cadatpegguarque um X sobre a alternativa correspoadent

1. O quanto sua pele foi afetada durante a semanpagseu por causa de coceira, inflamacéao,
dor ou queimagéo?

realmente bastante um pouco nada
muito
3 |2 |1 |0

2. Quanto constrangimento ou outro tipo de limitagi@fusado por sua pele durante a semana
gue passou?

realmente bastante um pouco nada
muito
3 |2 |1 | 0

3. O quanto sua pele interferiu nas suas atividadesod®ras ou passeios, em casa ou locais
publicos, durante a semana que passou?

realmente bastante um pouco Nada sem
muito relevancia
3 |2 |1 | 0 0




4. Até que ponto a sua pele interferiu na semana @ssop com relacdo as roupas que vocé
normalmente usa?

realmente bastante um pouco Nada sem
muito relevancia
3 |2 |1 | 0 0

5. O guanto sua pele afetou qualquer uma das suadaals sociais ou de lazer na semana que
passou?

realmente bastante um pouco Nada sem
muito relevancia
3 |2 |1 |0 0

6. Quao dificil foi para vocé praticar esportes dugansemana que passou?

realmente bastante um pouco Nada sem
muito relevancia
3 |2 |1 |0 0

7. Sua pele impediu que vocé fosse trabalhar ou estludante a semana que passou?

sim | ndo | sem relevancia
3 |0 K

Em caso negativo, sua pele ja foi problema pacé wo trabalho ou na vida escolar?

bastante | um pouco | nada
2 |1 |0

8. Quao problematica se tornou sua relacdo com ofagipa(a), amigos préximos ou parentes,
por causa de sua pele?

realmente bastante um pouco Nada sem
muito relevancia
3 |2 |1 |0 0




Até que ponto sua pele criou dificuldades na sda sexual ha semana que passou?

realmente bastante

um pouco Nada sem
muito relevancia
3 |2 |1 |0 0

10. Até que ponto seu tratamento dermatoldgico crioblpmas para vocé na semana que passou?
realmente bastante

um pouco Nada sem
muito relevancia
3 |2 |1 |0 0

Por favor, revise suas respostas. Obrigado.



