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Resumo: FUNDAMENTOS: A hanseniase é uma enfermidade infecto-contagiosa, com distribui¢io mundial. Apesar de curavel,
permanece como um problema de satde publica, sendo o Brasil o segundo pais mais endémico do mundo. As lesbes cuta-
neas e o acometimento neural, que levam as principais incapacidades fisicas, pioram a autoestima dos doentes, levam a uma
queda da qualidade de vida e interferem na vida dos mesmos.

OpJETIVO: Tracar um perfil dos pacientes acometidos pela hanseniase, atendidos no Ambulatério de Dermatologia do Hospital
Evangélico de Curitiba, e caracterizar os niveis de qualidade de vida da amostra na semana prévia a pesquisa, por meio do
questionario Dermatology Life Quality Index.

MErtopo: Aplicagao do Dermatology Life Quality Index em 22 pacientes diagnosticados com hanseniase no periodo de maio
a outubro de 2009.

Resurtapos: Em meio aos 22 pacientes que participaram do estudo, encontraram-se 55% do sexo masculino e 45% do sexo
feminino, com idade média de 50,2 anos. Os escores obtidos na aplicagdo do Dermatology Life Quality Index variaram de 1
a 25 pontos, sendo a média 10,23. A maioria dos pacientes (50%) apresentou escore na dimensiao do grave ou muito grave;
31,8% dos pacientes, do leve ao moderado, e 18,2% dos pacientes informaram que nio houve comprometimento da quali-
dade de vida.

Concrusio: O perfil de pacientes acometidos pela hanseniase encontrado neste estudo foram homens, com idade média de
50 anos e com forma multibacilar. A aplicagio do Dermatology Life Quality Index permitiu verificar que o escore de com-
prometimento de qualidade de vida grave ou muito grave foi predominante na amostra, tendo mais impacto nas mulheres e
nao apresentando diferenca em relagdo a hanseniase pauci ou multibacilar.
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Abstract: BACKGROUND: Leprosy or Hansen's disease is a chronic infectious disease with worldwide distribution. Although it is
a curable disease, it remains as a public health problem, with Brazil being the second most endemic country in the world.
The skin lesions and neural damage, which lead to physical disabilities, affect the patients' self-esteem, cause a decrease in
quality of life and interfere in the patients' lives.

OgpjecTive: Identify the profile of the patients affected by leprosy seen at the Outpatient Clinic of Dermatology of Hospital
Evangélico de Curitiba and characterize the levels of quality of life of the sample in the week prior to the survey by means of
the Dermatology Life Quality Index questionnaire.

METHOD: Application of the Dermatology Life Quality Index to 22 patients diagnosed with leprosy in the period from May to
October 2009.

REesuLTs: Among the 22 patients who participated in the study, 55% were male and 45% were female, with a mean age of 50.2
years. The scores obtained with the Dermatology Life Quality Index ranged from 1 to 25 points, with a mean of 10.23. Most
of the patients (50%) had scores in the range severe or very severe; 31.8% of the patients obtained scores in the range mild
or moderate, and 18.2% of the patients reported that there was no impairment of their quality of life.

Concrusion: The profile of the patients affected by leprosy in this study were men, with a mean age of 50 years and presen-
ting the multibacillary form of the disease. The application of the Dermatology Life Quality Index questionnaire allowed us
to verify that the score severe or very severe for quality of life was predominant in the sample, with higher impact on women
and no significant difference concerning pauci or multibacillary leprosy.
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INTRODUCAO

A hanseniase ¢ uma enfermidade infecto-conta-
giosa, crOnica e granulomatosa, com distribui¢io
mundial. Nas antigas civilizacoes, a doenga era consi-
derada uma puniciao. Os doentes eram obrigados a
usar trajes especiais para o seu reconhecimento a dis-
tancia e eram segregados da sociedade. Os relatos
mais antigos sobre a hanseniase datam de 4266 a.C.
no Egito, 500 a 2000 a.C. nos Livros Sagrados da india
e 1100 a.C. na China. Essas atitudes barbaras, associa-
das as deformidades e as mutilacbes que a doenga
provocava, geraram o preconceito e a discriminacio
que persistem até os dias de hoje."'

Seu agente etiolégico é o Mycobacterium
leprae, descoberto em 1873 por Amauer Hansen. A
anica fonte de infecgao da doenga é o homem, sendo
a transmissao feita de maneira direta do paciente baci-
lifero nao-tratado, que elimina os bacilos pelas vias
aéreas superiores.'

A doenga ¢ classificada em dois polos estiveis e
duas formas instiveis intermedidrias: o polo imune-
positivo - Hanseniase Tuberculoide - € o polo imune-
negativo - Hanseniase Virchowiana; as formas insta-
veis sao a Hanseniase Indeterminada e a Hanseniase
Dimorfa, que evoluem para um dos polos estiveis na
evolug¢ao natural da doencga.’

Caracteriza-se por sinais e sintomas dermatolo-
gicos e neurolégicos. Os primeiros variam desde man-
chas hipocromicas, de bordas irregulares, hipoestési-
cas, até infiltracao difusa e progressiva da pele e
mucosas das vias aéreas superiores. O acometimento
neuroldgico manifesta-se com lesdes neurais (princi-
palmente nervos periféricos) dependentes da forma
que acomete o paciente. '

Para fins terapéuticos e com o objetivo de dimi-
nuir o coeficiente de prevaléncia da hanseniase nos
paises endémicos, a Organizacao Mundial de Satde
(OMS) classifica a doenga, de acordo com o nimero
de lesoes e o acometimento neural, em paucibacilares
e multibacilaress.'

As formas paucibacilares possuem imunidade
celular preservada, baciloscopia negativa, teste de
Mitsuda positivo, com menos de 5 lesdes cutineas e
um tronco nervoso comprometido (incluidas as for-
mas indeterminada e tuberculoide), enquanto as for-
mas multibacilares tém imunidade especifica ao bacilo
reduzida ou ausente e baciloscopia positiva, com mais
de 5 lesoes cutineas e/ou mais de um tronco nervoso
comprometido (formas virchowiana e dimorfa).'

Apesar de ser uma doenca curavel, a hansenia-
se permanece como um problema de satde publica,
sendo o Brasil considerado o segundo pais mais endé-
mico do mundo. Os udltimos dados registrados em
2006 mostram 43.652 casos novos, sendo 1.510 no
Parana. Em Curitiba, no mesmo ano, a taxa de detec-

cao da doenca foi de 0,37 casos/10.000 habitantes e o
numero de casos novos foi 66.*°

A associacao histérica da enfermidade a estig-
mas mantém, na representagao social, a ideia de doen-
ca mutilante e incuravel, provocando atitudes de rejei-
cao e discriminagio ao doente, com sua eventual
exclusao da sociedade. Além disso, as lesoes cutineas
e o acometimento neural, que levam as principais
incapacidades fisicas, pioram ainda mais a autoestima
dos doentes, provocando uma queda da qualidade de
vida e interferindo em diversos aspectos da vida dos
mesmos (como aparéncia, trabalho, relagio conju-
gal).!

O termo qualidade de vida relacionada a satde,
segundo Cleary et al., “refere-se aos vdrios aspectos
da vida de uma pessoa, que sdo afetados por mudan-
cas no seu estado de satide, e que sdo significativos
para a sua qualidade de vida”. > Ou seja, refere-se ao
impacto da enfermidade ou do agravo na qualidade
de vida.

Nas ultimas décadas, vem crescendo o interesse
médico neste campo, com desenvolvimento de diver-
sos questionarios de avaliagio da qualidade de vida
relacionados a saude, visando medidas objetivas do
problema e suas conseqiiéncias, permitindo assim,
uma melhor abordagem terapéutica dos pacientes.
Um dos questionarios de avaliacio da qualidade de
vida relacionada a satade, especifico a Dermatologia, é
o Dermatology Life Quality Index (DLQI), desenvolvi-
do por Finlay e Khan em 1994 no Reino Unido, tradu-
zido e validado para a lingua portuguesa, além de
outros 13 idiomas.*

O presente trabalho tem por objetivo tragar um
perfil dos pacientes acometidos pela hanseniase aten-
didos no Ambulatério de Dermatologia do Hospital
Universitario Evangélico de Curitiba, analisando-se o
sexo, idade e forma da doenga; avaliar o quanto a
hanseniase afetou a qualidade de vida desses pacien-
tes na semana prévia a pesquisa, por meio da aplica-
cao do questionario DLQI (Dermatology Life Quality
Index); e, além disso, correlacionar os escores com as
variaveis sexo e forma da doencga (paucibacilar e mul-
tibacilar).

MATERIAL E METODOS

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Sociedade Evangélica Beneficente de
Curitiba, sem restrigoes, sendo resguardadas as ques-
toes éticas de sigilo e identificacao do sujeito.

Tratou-se de um estudo observacional, clinico-
epidemiolégico, transversal.

Participaram do estudo 22 individuos, de
ambos os sexos, com idade superior a 18 anos. Estes
pacientes foram escolhidos aleatoriamente dentre os
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pacientes com diagnoéstico de hanseniase que fazem
acompanhamento da doenca no Ambulatério de
Dermatologia do Hospital Universitirio Evangélico de
Curitiba.

Para o levantamento dos dados, foi aplicado o
Dermatology Life Quality Index, adaptado e validado
para o Portugués (DLQI-BRA), a todos os pacientes,
no periodo de maio a outubro de 2009. Esse questio-
nario é composto por 10 questoes, relacionadas a
qualidade de vida especifica para problemas de pele.
E dividido em 6 dominios: trabalho, lazer, relacoes
pessoais, tratamento, sintomas e sentimentos, com 4
alternativas de resposta, correspondendo aos escores
de 0 a 3. O escore maximo é de 30 e o minimo de 0,
sendo 30 o maior prejuizo. Para registro dos comenta-
rios dos pacientes utilizou-se o proprio protocolo de
coleta.

Antes de cada entrevista, os pacientes convida-
dos a participar foram devidamente informados a res-
peito dos objetivos, justificativa e metodologia da rea-
lizacao do trabalho. Sua permissao foi obtida através
da assinatura do termo de esclarecimento.

Para diferenciacao entre as formas paucibacilar
e multibacilar foram revisados os prontuarios dos
pacientes entrevistados.

Depois de aplicado o DLQI-BRA a todos os
pacientes, verificou-se a pontuacao de cada um des-
tes, sendo que quanto maior a pontua¢io, maior o
prejuizo na qualidade de vida deste individuo. Os
escores sio interpretados como: sem comprometi-
mento da qualidade de vida do paciente (0-1); com-
prometimento leve (2-5), moderado (6-10), grave (11-
20) ou muito grave (21-30).

Os dados obtidos foram submetidos a andlise
estatistica por meio do Welch Two Sample t-test e
Fishers Exact Test, com critério de significancia de 5%
(p< 0,05). Os dados foram apresentados sob a forma
de quadros e graficos em valores reais e percentuais.

RESULTADOS

Foram aplicados 22 questionarios DLQI-BRA a
12 (54,5%) pacientes do sexo masculino e a 10
(45,5%) pacientes do sexo feminino. A idade variou de
25 a 73 anos, com uma média de 50,2 anos. Desses,
15 (68,18%) foram classificados como multibacilares e
7 (31,8%) como paucibacilares.

Os escores obtidos na aplicagao do DLQI varia-
ram de 1 a 25 pontos, com média de 10,23 += 7,79
pontos. A maioria dos pacientes (50%) apresentou, na
semana anterior ao estudo, comprometimento grave
ou muito grave da qualidade de vida; 31,8% dos
pacientes, do leve ao moderado, e apenas 18,2% dos
pacientes informaram que niao houve prejuizo
(Quadro 1).

Os escores das pacientes do sexo feminino
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variaram de 3 a 25, sendo que a média foi de 13,5. Em
comparagao, os escores dos pacientes masculinos
variaram de 1 a 18, com média de 7,5 (Grafico 1).
Houve diferenca significativa entre os escores dos dois
sexos (p=0,04).

Dentre os 12 pacientes masculinos, 10 apresen-
taram forma multibacilar (MB) e 2, a forma paucibaci-
lar (PB). Entre as 10 mulheres, 5 desenvolveram a
forma multibacilar e 5 a forma paucibacilar. Nao
houve diferenca entre as ocorréncias de forma MB e
PB entre os sexos (p=0,17).

Nao houve diferenga entre o escore médio da
forma MB e da forma PB (p=0,63), conforme mostra-
do no quadro 2.

Onze pacientes realizaram comentarios ao final
do protocolo de coleta, e todos tiveram comprometi-
mento grave ou muito grave (escore = 11) da qualida-
de vida. Observaram-se comentirios em relagao as
limitagoes fisicas (LF), como diminui¢io da acuidade
visual, deformidades em maos e pés; e comentarios
em relacdao ao aspecto estético (EP), como preconcei-
to em relacao as manchas e lesbes visiveis. Quatro
pacientes relataram que a doenca gerou limitagoes
fisicas e para 7 pacientes a doenga interferiu no aspec-
to estético (Quadros 3 e 4).

Nao houve diferenga significativa entre o sexo
dos pacientes e o tipo de comentirio realizado ao
final do questionirio (limitacao fisica ou aspecto esté-
tico), nem quanto a forma da doenca e o tipo de
comentario, sendo os valores de p=0,24 e p=1,0, res-
pectivamente.

DISCUSSAO

A hanseniase é uma enfermidade de importan-
cia nacional, colocando o Brasil em segundo lugar no
mundo pelos elevados coeficientes de incidéncia e
prevaléncia. A doenga compromete homens e mulhe-
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GRAFIcO 1: Distribui¢do dos escores por sexo
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Quapro 1: Classificacio do comprometimento da
qualidade de vida

QUuADRO 3: Sexo do paciente x aspecto estético (EP) e
limitacao fisica (LF)

Comprometimento da
qualidade de vida

Numero de pacientes

Nenhum
Leve
Moderado
Grave
Muito grave
Total 22

N \O = QR

res, acarretando sérios prejuizos de ordem bio-psico-
social e econOmica, que culminario em uma notdria
piora da qualidade de vida.’

A identificacao dos diversos efeitos da hanse-
niase na vida dos pacientes é uma forma de com-
preender como estes individuos vivem a realidade e o
impacto da doenga em suas vidas, em um contexto
social especifico com as varias complexidades que os
envolvem, uma vez que ha relatos de inumeros
pacientes que deixaram de trabalhar e produzir em
funcao desta patologia. Aquino et al. afirmam que a
hanseniase ¢ uma doenca com alto potencial incapa-
citante, interferindo drasticamente no trabalho e na
vida social do paciente, o que acarreta grandes perdas
econOmicas e traumas psicoldgicos.”

Virias pesquisas enfatizam o impacto psicosso-
cial da dermatose, referindo situacoes de discrimina-
ca0 ou outras experiéncias estigmatizadoras, relativas
a problemas de autoestima, isolamento social e rejei-
¢io.*

A qualidade de vida é avaliada de acordo com a
percepgao do sujeito em relacio a si mesmo e a sua
vida. E importante considerar que a dermatose é um
dos aspectos que pode influenciar na qualidade de
vida e que pacientes com a mesma doenca, mas com
caracteristicas pessoais distintas, podem apresentar
diferentes prejuizos. Alguns autores atribuem o afas-
tamento que ocorre em relacado as pessoas com pro-
blemas de pele a associagio que se faz entre doenga
de pele e contigio ou falta de cuidado.’

Quapro 2: Distribuicio dos escores por forma da

Sexo EP LF Total geral
Fem. 5 1 6

Masc. 2 3 5

Total geral 7 4 11

A partir da interpretagao dos dados deste estu-
do, reafirma-se o importante impacto da hanseniase
na qualidade de vida de seus portadores, tal como
indicado pelos altos escores obtidos na aplicagio do
DLQI-BRA. Este questionirio de qualidade de vida
vem sendo amplamente utilizado como parimetro de
gravidade em diversas dermatoses, em mais de 130
artigos publicados. Tanto os autores do questionario
original, quanto pesquisadores de outros paises, indi-
caram esse instrumento como pratico, confiavel e de
simples aplicagao para a avaliagdo dos resultados em
qualidade de vida especifica em dermatologia.*”"

Os escores obtidos no DLQI variam conforme a
amostra estudada. No estudo de Zogbi et al., foram
avaliados 174 pacientes com diferentes afeccoes der-
matologicas, apresentando um escore médio de 7,12.
Doencas dermatoldgicas cronicas, como psoriase, der-
matite atopica e acne alcancaram altos escores na apli-
cacao do DLQI nesse estudo. Destes, a psoriase obte-
ve maior escore médio (10,31), valor este muito pro-
ximo ao obtido neste estudo com a hanseniase."

Os escores obtidos no estudo de Martins e cols.
variaram de 1 a 25 pontos, sendo a maioria dos
pacientes com escore grave ou muito grave, O que cofr-
robora os dados deste estudo, em que 50% dos
pacientes também apresentaram este mesmo escore.’

Houve predominancia da hanseniase no sexo
masculino na amostra deste estudo, o que é corrobo-
rado por alguns outros trabalhos.® Entretanto, outras
analises encontraram uma prevaléncia da doenca no
sexo feminino.*"

Outros estudos apontam forte relacio do maior
comprometimento na qualidade de vida nos portado-
res de hanseniase na forma multibacilar.® Entretanto,

doenga Quabpro 4: Forma da doenca x aspecto estético (EP)
e limitacao fisica (LF)
Forma Quantidade Media Desvio Padrao
de escore de escore Forma EP LF Total geral
MB 15 10.80 7.88 MB 5 3 8
PB 7 9.00 8.06 PB 2 1 3
Total 22 10.23 7.79 Total geral 7 4 11
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apesar de a média de escore ser maior na forma mul-
tibacilar, essa diferenca nao foi estatisticamente signi-
ficativa.

CONCLUSAO

O perfil de pacientes acometidos pela hansenia-
se neste estudo consiste em homens, com idade
média de 50 anos e com forma multibacilar.

A aplicacio do DLQI-BRA permitiu verificar que
0$ escores grave Ou muito grave no comprometimen-
to da qualidade de vida foi predominante em nossa
amostra.
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