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Resumo: Nesse estudo analisou-se a qualidade de vida de individuos com hanseniase, além da comparagao
de indices de qualidade de vida entre duas realidades s6cio-econdmicas distintas.O trabalho foi realizado no
ambulatério de hanseniase da Faculdade de Medicina do ABC-SP e através de visitas a populagao ribeirinha do
Rio Purus , Estado do Amazonas, utilizando-se o Indice de Qualidade de Vida Dermatolégico
(IQVD).Observou-se que 76,9% dos pacientes avaliados na Amazonia tinham qualidade de vida comprometi-
da, enquanto 19% em Santo André apresentavam esses resultados.No grupo do Amazonas, quem possuia
sequela apresentava qualidade de vida comprometida.
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Abstract: This study analyzed the quality of life of individuals with leprosy and compared quality of life
indexes of patients in two different socioeconomic scenarios. The study was conducted at the leprosy clin-
ic of the ABC School of Medicine, Sao Paulo, Brazil and during visits to the populations living along the
Purus River in the Brazilian state of Amazonas. The Dermatology Life Quality Index (DLQI) was used to
evaluate the patients. Quality of life was found to be impaired in 76.9% of the patients evaluated in the
Amazon compared to 19% of the patients in Santo André.

In the group of patients in the Amazon who had sequelae of the disease, quality of life was impaired.
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O conceito de qualidade de vida abrange
atividade fisica, bem-estar psicolégico, nivel de
independéncia e relacionamento social. ' As doencas
cutineas causam um grande impacto no
relacionamento social, nivel psicolégico e nas
atividades didrias desses pacientes. **

Ao contrario das ferramentas clinicas
tradicionais, estudos de qualidade de vida nao
possuem uma ampla quantidade de referéncias
bibliograficas especificas. Por esta razao, os
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questiondrios devem obedecer a preceitos basicos e
serem interpretados de forma correta. ' Na aplicagio
do questionario, as propriedades estudadas devem
seguir critérios de fidedignidade, confiabilidade,
sensibilidade e validade. *>*’

O principal indice utilizado em estudos é: o
“Indice de Qualidade de Vida Dermatolégico (IQVD)”,
criado por Finlay e Khan no Pais de Gales. ’

A hanseniase, ainda hoje, representa um grave
problema de saude publica no Brasil, causando uma
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enorme repercussio psicologica,gerada pelas
incapacidades fisicas, advindas da doenca. Essas
incapacidades constituem, na realidade, a grande
causa de estigmatizaciao e de isolamento do paciente
na sociedade, levando consequentemente a uma
queda na qualidade de vida. ***

O objetivo desse estudo ¢é avaliar através de um
questiondrio padrio o impacto da hanseniase no
cotidiano dos pacientes, analisando a qualidade de
vida desses individuos e suas possiveis relacoes com
as peculiaridades clinicas e epidemiolégica da doenca
e comparar indices de qualidade de vida entre duas
realidades socioeconOmicas distintas.

O estudo foi realizado no ambulatério de
hanseniase da Faculdade de Medicina do ABC, em
Santo André (Capuava) e através de visitas a
populacao ribeirinha do Rio Purus, afluente do Rio
Solimoées, Estado do Amazonas.

Na Regiao Amazonica, sio os agentes de saude
que recebem treinamento especifico da Secretaria de
Satde para acompanhamento dos pacientes com
hanseniase , além disso, firmam o diagnéstico,
notificam os doentes e realizam o tratamento, além do
acompanhamento pods-alta e orientagoes quanto a
prevencao de incapacidades, causadas pela doenca.
Toda essa assisténcia ¢ feita no domicilio dos doentes.

A coleta de dados foi feita mediante entrevista
com 21 pacientes, em Santo André e em 26 pacientes,
na populagio ribeirinha amazonica. Somente foram
incluidos x pacientes em tratamento e
acompanhamento poés-alta, sendo excluidos do
estudo pacientes sem diagnoéstico confirmado e
pacientessem iniciar tratamento.

Foi utilizado o “Indice de Qualidade de Vida
Dermatologico (IQVD)”.”

O questionario foi aplicado por um unico
investigador, médico dermatologista, em ambas as
regioes do estudo, em secoes individuais nas
diferentes localidades. Ao exame fisico, com deteccao
das incapacidades e diagnostico das formas clinicas da
hanseniase, foram realizados no momento da
aplicagao do questionario.

O questionario ¢ composto de 10 questoes,
sendo que os escores referentes a cada questiao foram
interpretados como:0-nao relevante e minimamente
relevante, 1- moderadamente relevante, 2- muito
relevante, 3- excessivamente relevante. O questionario
final poderia apresentar os seguintes escores: sem
comprometimento na qualidade de vida (0-1),
comprometimento leve (2-5), moderado (6-10),grave
(11-20) ou muito grave (21-30). °

As medidas variaveis quantitativas foram
representadas por média e desvio padrao, na presenca
de distribui¢io normal, ou mediana e quartis caso
contrario. A normalidade dos dados foi testada pelo
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teste de Kolmogorov-Smirnov. Na presenca de
normalidade, as variaveis foram comparadas entre os
dois grupos pelo teste t-Student e pelo teste de Mann
Whitney caso contrario.

As varidveis qualitativas foram representadas
pelo namero de pacientes e pelo percentual, e testada
entre os grupos pelo teste Qui-Quadrado ou o teste
Exato de Fisher por simulacio de Monte Carlo,
quando o mesmo nao poderia ser aplicado.

Em todas as andlises, adotou-se um nivel de
significincia de 5%. Todas as analises foram realizadas
no Software SPSS 15.

A regiao AmazoOnica apresentou mais pacientes
com hanseniase virchowiana(68,1%).

A qualidade de vida, de forma geral, no estado
do Amazonas, era pior, sendo que 76,9% dos
pacientes avaliados tinham ma qualidade de vida,
enquanto que somente 19%, em  Santo
André,apresentavam esses resultados (p < 0,001),
fatos observados na figura 1, ondese evidenciam as
diferencas de médias entre os escores totais dos dois
grupos. O grupo de Santo André apresenta menor
escore em relagao a regiao Amazonica. Essa diferenca
pode ser visualizada pelas medianas, representadas
pelas linhas mais escuras no interior da caixa.

No grupo do Amazonas, a maioria dos
pacientes que apresentaram sequelas associou-se com
ma qualidade de vida, avaliada pelo escore, conforme
tabela 1.

Uma possivel explicacao para o provavel maior
nimero de casos virchowianos na Amazonia é que
nessa regiao, além de ser uma regiao hiperendémica,
com condigcoes socioeconOmicas precarias, a
deteccao desses casos ocorre tardiamente, fazendo
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FiGurA 1: Distribuicao do escore total,do indice de qualidade de
vida, nas areas estudadas
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TaBELA 1: Presenca de sequela em relacao ao escore de qualidade de vida, avaliada em cada grupo

grupo SEQUELA Boa Qualidade de vida Ma qualidade de vida P

1 Amazonas Auséncia 3 (50,0%) 1 (5,0%)

(regido do rio Purus) Presenca 3 (50,0%) 19 (95,0%) 0,028
Total 6 20

2 Santo André Auséncia 15 (88,2%) 2 (50,0%)

(Capuava) Presenca 2 (11,8%) 2 (50,0%) 0,148
Total 17 4

N° de pacientes (%)

com que esses pacientes evoluam para as formas mais
graves da doenca.’

A maior média de escores encontrados na
Amazonia pode ser explicada pelo fato de que nesta
regiao ocorre falha diagnostica, nas fases iniciais da
doenga, pela ma assisténcia a saide, com poucos
profissionais habilitados, fazendo com que os
pacientes evoluam para formas graves
(multibacilares). Por nio estarem em tratamento e
acompanhamento, apresentem sequelas
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