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Avaliacao da qualidade de vida de pacientes
afetados pela hanseniase

Assessment of the quality of life of patients
affected by leprosy

RESUMO

OBIJETIVO: Realizar uma descricdo exploratdria da qualidade de vida de pacientes
afetados pela hanseniase atendidos em um Centro de Referéncia Integrado do
Agreste Alagoano.

METODOS: Estudo exploratério de abordagem transversal e descritiva, realizado
com 31 pacientes em um servico de referéncia. Os dados sociodemograficos e de
saude foram coletados por meio de questiondrio, e a qualidade de vida, por meio
do instrumento World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-bref). A
anadlise utilizou estatistica descritiva por meio dos softwares SPSS (versao 29.0.2.0)
e Microsoft Excel.

RESULTADOS: Predominaram pacientes de 40 a 59 anos (n=18) e do sexo masculino
(n=16); a maior proporgdo (41,9%) referiu a saude como regular. Na analise dos
dominios, a maior média ocorreu em relagGes sociais (69,35) e a menor no dominio
fisico (54,72). As menores médias entre os itens correspondentes as facetas do
WHOQOL-100 foram observadas em dependéncia de medicacdo ou de tratamento
(29,03), recreacdo e lazer (44,35), recursos financeiros (45,97) e capacidade de
trabalho (48,39).

CONCLUSOES: Os resultados revelam um perfil heterogéneo, com maior média no
dominio relagdes sociais e menor média no dominio fisico. Os itens
correspondentes as facetas que apresentaram menores médias indicam
vulnerabilidades relativas relacionadas a dependéncia de medicacdo ou de
tratamento, a recreacdo e ao lazer, a recursos financeiros e a capacidade de
trabalho, devendo os achados ser interpretados no contexto exploratério e local do
estudo.

PALAVRAS-CHAVE: hanseniase; qualidade de vida; enfermagem.
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ABSTRACT

OBJECTIVE: To provide an exploratory description of the quality of life of patients
affected by leprosy receiving care at an Integrated Referral Center in the Agreste
region of Alagoas, Brazil.

METHODS: This was an exploratory, cross-sectional, descriptive study conducted
with 31 patients at a referral service. Sociodemographic and health-related data
were collected using a structured questionnaire, and quality of life was assessed
using the World Health Organization Quality of Life Instrument, Brief Version
(WHOQOL-BREF). Data were analyzed using descriptive statistics with SPSS (version
29.0.2.0) and Microsoft Excel.

RESULTS: Most participants were aged 40-59 years (n=18) and male (n=16). The
largest proportion (41.9%) rated their health as fair. Among the WHOQOL-BREF
domains, the highest mean score was observed for social relationships (69.35),
whereas the lowest was found for the physical domain (54.72). The lowest mean
scores for items corresponding to WHOQOL-100 facets were observed for
dependence on medication or treatment (29.03), recreation and leisure (44.35),
financial resources (45.97), and work capacity (48.39).

CONCLUSIONS: The findings reveal a heterogeneous profile, with the highest mean
score in the social relationships domain and the lowest in the physical domain. The
items with the lowest mean scores indicate relative vulnerabilities related to
dependence on medication or treatment, recreation and leisure, financial
resources, and work capacity; the findings should be interpreted within the study's
exploratory, local context.

KEYWORDS: leprosy; quality of life; nursing.
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INTRODUCAO

Causada pelo Mycobacterium leprae, a hanseniase é uma infeccdo de
progressado lenta que possui tropismo por células dos sistemas tegumentar
e nervoso periférico, sendo considerada uma Doenca Tropical
Negligenciada (DTN) e representando um problema significativo para a
saude publica de diversos paises (Mi; Liu; Zhang, 2020). A transmissao
ocorre pela via respiratdria, e sua patogenicidade é mediada por fatores
genéticos, imunoldgicos e ambientais, que determinam a suscetibilidade
individual ao bacilo (Froes Junior; Sotto; Trindade, 2022).

Em 2023, cerca de 182.815 novos casos de hanseniase foram
reportados a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), com o Brasil
permanecendo no segundo lugar do ranking mundial de novos casos da
doenca. Entre 2019 e 2022, houve uma reducdo de 28,4% nos casos
notificados no pais, influenciada pela pandemia de COVID-19, que criou
entraves a realizacdo de novos diagndsticos, comprometendo o inicio do
tratamento e contribuindo para a subnotificacdo da doenca (Brasil, 2025).

Segundo a OMS, a classificacdo operacional da hanseniase é
paucibacilar (PB) e multibacilar (MB), com base no nimero de lesdes, no
resultado da baciloscopia e no acometimento do sistema nervoso
periférico. Essa classificacdo é fundamental para a definicdo do tratamento
a ser instituido, a busca pela cura, a prevencdo de incapacidades fisicas, o
tratamento de nervos comprometidos e das reacGes hansénicas (Froes
Junior; Sotto; Trindade, 2022).

Para além das incapacidades fisicas, a hanseniase pode repercutir no
ambito psicossocial, em parte devido ao estigma social (Rocha et al., 2024).
Essas adversidades, aliadas as repercussdes financeiras e a reduzida
disponibilidade de servicos de saude adequados ao tratamento da
hanseniase, tém potencial para interferir na qualidade de vida (doravante,
QV) dos pacientes acometidos pela doenca.

A QV é definida como a “percep¢ao do individuo de sua posicao na
vida no contexto da cultura e do sistema de valores nos quais ele vive e em
relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes” (The
WHOQOL Group, 1995 apud Fleck, 2000, p. 34). Nesse sentido, Thapa et al.
(2023) destacam que o estigma, associado a prejuizos a saude mental,
constitui um fator capaz de influenciar a QV das pessoas com DTN.

Segundo Buss et al. (2020, p. 4724), existe “influéncia da saude sobre
as condigdes e a qualidade de vida, e vice-versa”, numa relagdo bidirecional.
Assim, torna-se evidente a relevancia da compreensdo da QV no campo da
saude, pois contribui para a identificacdo de fatores que podem afetar o
paciente de forma pluridimensional.
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Dentre os entraves relacionados a ma QV, podem ser citados a baixa
adesdo ao tratamento medicamentoso, o descuido com as reacdes
hansénicas, o agravamento das afetacdes psicossociais e a intensificacao
das alterag6es morfofuncionais nas regides distais dos membros (Thapa et
al., 2023; Putri et al., 2022; Tare et al., 2021).

A revisdo de escopo de Barcelos et al. (2021) identificou que, embora
a QV de pessoas afetadas pela hanseniase venha sendo investigada
internacionalmente, persistem lacunas quanto a analise descritiva dos itens
do WHOQOL-bref correspondentes as facetas do WHOQOL-100 em
contextos brasileiros de atencao especializada, sobretudo no Nordeste,
regidao que concentra parcela expressiva dos casos do pais.

Diante disso, formulou-se a seguinte questdo norteadora: como se
caracteriza a qualidade de vida, segundo os dominios do WHOQOL-bref e,
de forma exploratdria, os itens correspondentes as facetas do WHOQOL-
100, de pessoas com hanseniase em acompanhamento em um centro de
referéncia? Este estudo teve como objetivo realizar uma descri¢cao
exploratoria da qualidade de vida de pacientes com hanseniase atendidos
em um Centro de Referéncia Integrado do Agreste Alagoano.

METODOS

Trata-se de um estudo exploratério de abordagem transversal e
descritiva, realizado no Centro de Referéncia Integrado de Arapiraca (CRIA),
localizado no municipio de Arapiraca, na mesorregidao do Agreste alagoano.

O CRIA assiste a toda a segunda macrorregido de saude do estado de
Alagoas, que totaliza 46 municipios do agreste e do sertdo alagoano, e é
composto por uma equipe multiprofissional (assistente social, biomédico,
enfermeiro, farmacéutico, médico e técnico em enfermagem). Ele
disponibiliza servicos referentes a hanseniase que incluem acles de
promoc¢do a saude, vigilancia epidemioldgica, diagndstico, avaliacao
neuroldgica simplificada e do grau de incapacidade fisica, coleta do raspado
dérmico, tratamento farmacoldgico, acompanhamento durante o
tratamento e apds a alta, prevencdao e tratamento de incapacidades e
encaminhamento para outros profissionais ou servicos, se necessario.

Os participantes desta pesquisa foram pessoas com hanseniase em
acompanhamento (tratamento ou pds-alta) no referido servico de saude.
Os critérios de inclusdo foram ser usudrio do CRIA, ter idade superior a 18
anos e estar presente no servigo de saide no momento da coleta de dados.
Como critério de exclusdao, elencou-se a autodeclaracao de incapacidade
para responder a entrevista. A amostragem foi intencional e nao
probabilistica. Segundo a enfermeira responsavel pelo setor, 31 individuos
com hanseniase, em tratamento ativo ou em acompanhamento pds-alta,
estavam vinculados ao servico e foram atendidos durante o periodo de
coleta, de outubro de 2023 a janeiro de 2024.
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Todos os usudrios que atenderam aos critérios de elegibilidade e
compareceram ao servico durante o periodo de coleta foram convidados a
participar. Ao final, a amostra foi composta por 31 participantes. Nao foram
registradas perdas ou exclusdes apds o aceite inicial. A captacdo ocorreu de
forma reservada na recepc¢do e na sala de pré-consulta do CRIA. Como
critério de encerramento da coleta, utilizou-se o prazo previamente
estabelecido.

Os dados sociodemogréficos e de saude foram coletados por meio do
instrumento elaborado pelas pesquisadoras responsdaveis, com as seguintes
varidveis: idade, sexo, raga/cor, municipio, bairro, zona, nimero de pessoas
por residéncia, estado conjugal, renda, escolaridade, ocupacdo, estado de
saude autorreferido, morbidade autorreferida e tempo de utilizacdo do
servigo. Para avaliar a QV foi selecionado o World Health Organization
Quality of Life (WHOQOL-bref).

Além de contemplar, por meio de itens individuais, as facetas
avaliadas no WHOQOL-100 que podem ser afetadas por diferentes doencgas,
o WHOQOL-bref apresenta bom desempenho e praticidade de uso em
estudos nos quais a QV constitui uma das varidveis analisadas, sendo uma
alternativa para sua avaliacdo no Brasil (Fleck et al., 2000). O questiondrio
WHOQOL-bref é composto por 26 questdes que avaliam a percepgao geral
da QV, a satisfacdo com a salde, a saude fisica e psicoldgica, as relacdes
sociais e 0 meio ambiente (Tare et al., 2021).

Das 26 questdes, duas sdo sobre a autoavaliacdo da QV e representam
a 252 faceta do WHOQOL-100, que ndo estd inserida em nenhum dominio;
as demais 24 questdes correspondem, individualmente, as facetas que
integram os quatro dominios do WHOQOL-100. Essas 24 questOes
compdem os quatro dominios: fisico, psicoldgico, relagdes sociais e meio
ambiente (Pedroso, 2021).

O WHOQOL-bref utiliza quatro tipos de escalas de resposta do tipo
Likert que variam de 1 a 5, representando extremos de 0% e 100%,
respectivamente (Fleck et al., 2000). As pontuacdes das questdes 3, 4 e 26
do WHOQOL-bref sdo convertidas pela prépria sintaxe para padronizar as
respostas, de modo que o valor mais positivo seja 5 (Pedroso, 2021). Quanto
mais elevado for o escore obtido, melhor sera a percepc¢do da QV (West et
al., 2023).

Pedroso et al. (2010) elaboraram uma ferramenta que calcula os
escores e realiza a andlise estatistica descritiva do WHOQOL-bref no
Microsoft Excel. Tal ferramenta foi utilizada neste trabalho para o
armazenamento e a analise dos dados. Utilizou-se também o Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS), versdo 29.0.2.0, para a andlise dos
dados.
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N3o existe um ponto de corte universal para classificar os escores dos
dominios do WHOQOL-bref como baixos ou altos. Assim, os resultados
foram interpretados de forma descritiva e comparativa. Os escores dos
guatro dominios foram analisados por meio de médias e desvios-padrao.
Adicionalmente, com finalidade exploratdria, foram descritas as médias e
os desvios-padrao dos itens do WHOQOL-bref correspondentes as facetas
do WHOQOL-100. Considerando que, na versao abreviada, essas facetas sdo
representadas por itens individuais, tais valores foram tratados como
estatisticas descritivas dos itens e ndo como escores de facetas. Valores
mais elevados indicam uma percep¢do mais favordvel da qualidade de vida,
enquanto valores menores foram interpretados como indicadores relativos
de maior vulnerabilidade no grupo estudado, sem atribuicdo de categorias
normativas ou diagnésticas.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Ftica em Pesquisa da
Universidade Federal de Alagoas (CAAE n? 68278723.0.0000.5013), sob o
parecer n2 6.013.198, de 20 de abril de 2023.

RESULTADOS

Ao todo, participaram 31 pessoas, cujos dados sociodemograficos sao
apresentados na Tabela 1. Predominaram participantes do sexo masculino
(n=16), da raca/cor parda (n=21), com idade entre 40 e 59 anos (n=18),
ensino fundamental incompleto (n=19), renda familiar de até 1 saldrio
minimo (n=17) e tempo de utilizacdo do servico de 2 anos ou mais (n=17).

Tabela 1 — Dados sociodemograficos (n=31) — Arapiraca, Alagoas, Brasil, 2023-2024

(continua)
Variaveis Quantidade (N) Porcentagem

Faixa etaria

60 anos ou mais 6 19,4

20-39 anos 7 22,6

40-59 anos 18 58,1

Sexo

Feminino 15 48,4
Masculino 16 51,6
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Tabela 1 — Dados sociodemograficos (n=31) — Arapiraca, Alagoas, Brasil, 2023-2024

(continuagdo)

Variaveis Quantidade (N) Porcentagem
Raga/cor
Preto(a) 4 12,9
Branco(a) 6 19,4
Pardo(a) 21 67,7
Estado civil
Divorciado(a) 3 9,7
Solteiro(a) 4 12,9
Viavo(a) 4 12,9
Casado(a) 20 64,5
Reside com quantas pessoas
NS/NR 1 3,2
4-5 pessoas 2 6,5
1 pessoa 9 29,0
2-3 pessoas 19 61,3
Escolaridade
Nunca estudou 2 6,5
Ensino superior completo 3 9,7
Ensino médio completo 7 22,6
Ensino fundamental incompleto 19 61,3
Renda
NS/NR 2 6,5
N&o possui 3 9,7
Entre 1 e 2 saldrios minimos 9 29,0
Até 1 salario minimo 17 54,8
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Tabela 1 — Dados sociodemograficos (n=31) — Arapiraca, Alagoas, Brasil, 2023-2024

(conclusédo)

Variaveis Quantidade (N) Porcentagem
Ocupagdo
Dona de casa 2 6,5
Cozinheiro(a) 2 6,5
Vendedor(a) 2 6,5
Pedreiro 3 9,7
Agricultor(a) 3 9,7
Desempregado(a) 4 12,9
Aposentado(a) 7 22,6
Outros 8 25,8
Tempo de utilizagdo do CRIA
<1ano 4 12,9
1ano 10 32,3
2 anos ou mais 17 54,8

Fonte: Autoria prépria.

Nota: NS/NR: ndo sabe ou ndo respondeu.

A Tabela 2 apresenta os dados sobre o estado de salude autorreferido
e a morbidade autorreferida dos 31 participantes. As morbidades relatadas
foram obtidas por autorrelato, sem cruzamento com registros clinicos de
prontudrio. A maior proporcao classificou a saide como regular (41,9%), e
a maioria informou ndo possuir comorbidades (58,1%). As morbidades mais
relatadas foram hipertensdo arterial sistémica (HAS) e diabetes mellitus

(DM).
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Tabela 2 — Estado de saude autorreferido e morbidade autorreferida (n=31) — Arapiraca,
Alagoas, Brasil, 2023-2024

Variaveis Quantidade (N) Porcentagem

Estado de saude autorreferido

Excelente 3 9,7
Muito bom 3 9,7
Bom 5 16,1
Ruim 7 22,6
Regular 13 41,9

Morbidade autorreferida*®

Cardiopatia 1 3,2
Obesidade 1 3,2
Ansiedade 3 9,7
Diabetes mellitus 4 12,9
Outros 4 12,9
Hipertensdo arterial sistémica 7 22,6
Nao possui 18 58,1

Fonte: Autoria prépria.
Nota: *Mais de uma resposta por participante.

A Tabela 3 apresenta os resultados relativos aos dominios fisico,
psicoldgico, relagbes sociais e meio ambiente do instrumento WHOQOL-
bref. Na analise dos diferentes dominios, a maior média foi observada no
dominio relagdes sociais, com um valor de 69,35 (DP=25,67), seguida do
dominio psicolégico, com 67,88 (DP=19,87), e do dominio meio ambiente,
com 66,43 (DP=12,55).

Tabela 3 — Média e desvio padrdo dos escores dos dominios do instrumento WHOQOL-
bref, expressos em uma escala de 0 a 100 pontos — Arapiraca, Alagoas, Brasil, 2023-2024

Dominios Média Desvio padrao
Fisico 54,72 24,33
Psicoldgico 67,88 19,87
Relagbes sociais 69,35 25,67
Meio ambiente 66,43 12,55

Pagina | 9 Fonte: Autoria propria.
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Os dominios psicolégico, relacGes sociais e meio ambiente
apresentaram médias superiores a do dominio fisico. A maior média foi
observada no dominio rela¢des sociais (69,35; DP=25,67), seguido pelos
dominios psicolégico (67,88; DP=19,87) e meio ambiente (66,43; DP=12,55),
enquanto o dominio fisico apresentou a menor média (54,72; DP=24,33). A
maior dispersdo das respostas foi observada nos dominios relagdes sociais
e fisico.

A Tabela 4 apresenta as médias dos itens do WHOQOL-bref
correspondentes as facetas do WHOQOL-100. A maior média foi observada
em cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade (88,71;
DP=15,60), faceta inserida no dominio meio ambiente. A menor média foi
observada na dependéncia de medicacdo ou de tratamento (29,03;
DP=29,65), na faceta do dominio fisico.

Tabela 4 — Média e desvio padrdo dos itens do WHOQOL-bref correspondentes as facetas
do WHOQOL-100, expressos em escala de 0 a 100 pontos — Arapiraca, Alagoas, Brasil,
2023-2024

(continua)
Item correspondente a faceta Média Desvio padrio
Dor e desconforto 60,48 35,51
Energia e fadiga 55,65 30,76
Sono e repouso 58,06 38,40
Mobilidade 66,13 34,49
Atividades de vida cotidiana 65,32 32,71
Dependéncia de medicagdo ou de tratamento 29,03 29,65
Capacidade de trabalho 48,39 38,15
Sentimentos positivos 59,68 26,36
Pensar, aprender, memaria e concentragdo 62,90 30,19
Autoestima 73,39 28,09
Imagem corporal e aparéncia 67,74 29,72
Sentimentos negativos 65,32 27,90
Espiritualidade/religido/crencas pessoais 78,23 22,12
Relagdes pessoais 75,00 27,39
Suporte e apoio pessoal 65,32 33,96
Atividade sexual 67,74 34,27
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Tabela 4 — Média e desvio padrdo dos itens do WHOQOL-bref correspondentes as
facetas do WHOQOL-100, expressos em escala de 0 a 100 pontos — Arapiraca, Alagoas,
Brasil, 2023-2024

(concluséao)

Facetas Média Desvio padrdo

Seguranga fisica e protecdo 62,10 28,77
Ambiente do lar 81,45 17,04
Recursos financeiros 45,97 30,34
Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e 88,71 15,60
qualidade

Novas informacgdes e habilidades 62,10 24,04
Recreacdo e lazer 44,35 32,09
Ambiente fisico 70,16 27,70
Transporte 76,61 26,56
Autoavaliagdo da qualidade de vida 59,68 20,08

Fonte: Autoria propria.

Nota: No WHOQOL-bref, cada faceta de cada um dos quatro dominios é representada por
um item. Os valores apresentados para esses itens tém finalidade exclusivamente
descritiva e ndo constituem escores validados de facetas. A autoavaliagdo da qualidade
de vida deriva das questdes gerais do instrumento e é apresentada separadamente dos
quatro dominios.

Entre os itens com maiores médias, destacaram-se os cuidados de
saude e sociais: disponibilidade e qualidade (88,71+15,60), ambiente do lar
(81,45+17,04), espiritualidade/religido/crencas pessoais (78,23+22,12) e
transporte (76,61+26,56).

Em sentido oposto, as menores médias foram observadas nos itens
correspondentes as facetas dependéncia de medica¢do ou de tratamento
(29,03%£29,65), recreacdo e lazer (44,35+32,09), recursos financeiros
(45,97430,34) e capacidade de trabalho (48,39+38,15). Os desvios-padrdo
elevados em varios desses itens indicam uma variabilidade consideravel
entre os participantes. Esses resultados identificam d4reas de maior
vulnerabilidade relativa no grupo estudado, sem pressupor pontos de corte
ou categorias de qualidade de vida.

Os demais itens apresentaram médias entre 55,65 e 75,00: energia e
fadiga (55,65+30,76); sono e repouso (58,06+38,40); sentimentos positivos
(59,68+26,36); autoavaliacdo da QV (59,68+20,08); dor e desconforto
(60,48+35,51); seguranca fisica e protecdo (62,10+28,77); novas
informagdes e habilidades (62,10+24,04); pensar, aprender, memoria e
concentracdo (62,90+30,19); atividades de vida cotidiana (65,32+32,71);
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sentimentos negativos (65,32+27,90); suporte e apoio pessoal
(65,32+33,96); mobilidade (66,13+34,49); imagem corporal e aparéncia
(67,74+29,72); atividade sexual (67,74+34,27); ambiente fisico
(70,16%27,70); e relacOes pessoais (75,00+27,39).

DISCUSSAO

O perfil sociodemografico dos pacientes atendidos no CRIA mostrou
predominio do sexo masculino, baixa escolaridade e baixa renda,
caracteristicas também descritas em outros estudos com pessoas afetadas
pela hanseniase (Tare et al., 2021; Carvalho; Gongalves, 2022).

Em outros contextos, condi¢des socioecondmicas desfavoraveis e
barreiras ao acesso aos servicos de saude tém sido associadas ao
diagnéstico tardio e as dificuldades no cuidado (Santos et al., 2024). Esses
achados reforcam a necessidade de interpretar a QV considerando também
o contexto social e assistencial dos participantes.

Além da hanseniase, o0s entrevistados relataram outras
comorbidades, como HAS e DM, em consonancia com os achados de
Oliveira et al. (2019). Tanto a hanseniase quanto o DM podem afetar os
nervos periféricos, e a coexisténcia dessas condicdes pode aumentar o risco
de complicacdes. Segundo Li et al. (2024), a avaliacdo da presenca de
comorbidades em pessoas com dermatoses é importante para o
reconhecimento de fatores de risco compartilhados e para a prevenc¢ao de
outras doencas.

Na Atencdo Primaria a Saude (APS), o enfermeiro desempenha um
papel central na identificacdo precoce de sinais e sintomas da hanseniase e
na busca ativa de casos. Além disso, este profissional conduz acbes de
educacdo em saude e acompanha a evolugdo clinica dos pacientes,
articulando o cuidado com a equipe multiprofissional (Santos et al., 2024).
Desse modo, a gestdo de casos na APS é fundamental, atuando na deteccao
precoce de fatores de risco compartilhados e na articulacdo necessdria para
abordar a complexidade da saude de pessoas com diversas comorbidades,
contribuindo para a melhoria da QV.

A qualidade de vida é um construto multidimensional, resultante da
interacdo entre aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais e ambientais. Nesse
sentido, a variabilidade observada nos escores dos dominios pode refletir
diferencas individuais relacionadas, entre outros aspectos, as condicdes de
saude e socioecondmicas dos participantes (Fleck, 2000). Considerando o
carater exploratério do estudo, essas possiveis explicacdes devem ser
interpretadas com cautela, uma vez que ndo foram testadas analiticamente.

Os resultados mostram a menor média no dominio fisico (54,72) e
uma das menores médias no item correspondente a faceta capacidade de
trabalho (48,39) entre os usuarios do CRIA.
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Esses achados apontam para a necessidade de atencdo as dimensdes
funcional e laboral no acompanhamento em saude. A literatura destaca a
deteccdo precoce e a prevencdo de incapacidades como componentes
importantes do cuidado as pessoas afetadas pela hanseniase (Santos et al.,
2024); entretanto, o desenho deste estudo ndo permite estabelecer uma
relacdo causal entre o momento do diagndstico e os escores observados
nesta amostra.

Além da presenca de comorbidades, os participantes desta pesquisa
apresentaram média menor no dominio fisico em comparacdo com os
demais dominios, com destaque para o item correspondente a faceta
capacidade de trabalho, que registrou uma das menores médias
observadas. Esse resultado é compativel com Pereira et al. (2011), que
identificaram uma associacdo entre fatores sociossanitarios e escores mais
baixos no dominio fisico em outra populagao.

A relagdo entre comprometimento fisico e capacidade de trabalho
também foi evidenciada por Gongalves et al. (2018), ao analisarem a
interferéncia da hanseniase na vida de mulheres no que se refere ao
trabalho e as atividades de vida didria (AVDs). Os autores observaram que
alteracdes fisicas decorrentes da hanseniase foram relatadas como fator
relevante na reducao do rendimento nas atividades laborais, resultando em
eventual demissdao ou em situagdes que culminaram no desligamento
voluntario do trabalho.

De acordo com Araujo et al. (2024), a dor é uma queixa
frequentemente observada em pessoas acometidas pela hanseniase. Neste
estudo, o item correspondente a faceta dor e desconforto apresentou
média de 60,48 (DP=35,51), superior as médias de algumas outras facetas
do dominio fisico. No estudo de Silva et al. (2023), pacientes que referiram
dor apresentaram pontuacGes menores nos dominios fisico, psicolégico e
social em comparacdo aos individuos sem dor; pacientes com dor
neuropdtica pontuaram menos em todos os dominios avaliados no
WHOQOL-bref.

Nesse sentido, a avaliacdo da dor por profissionais de saude em
pessoas acometidas pela hanseniase é relevante, pois a presenca desse
sintoma pode comprometer outros aspectos da vida, como o autocuidado
e as relacdes interpessoais. Além disso, Barcelos et al. (2021) destacam que
o dominio fisico esta diretamente relacionado ao desempenho das AVDs.

As AVDs sdo tarefas rotineiras que envolvem habilidades necessarias
para cuidar de si mesmo de forma autbnoma, como comer, tomar banho e
se locomover. A reducdo dessas habilidades pode causar inseguranca e
comprometera QV (Edemekong et al., 2026). Corroborando essa afirmacao,
Ferreira et al. (2018) observaram que, entre pessoas idosas com histérico
de hanseniase, a dependéncia para escovar os dentes foi mais frequente
entre aquelas com deformidades nas maos.
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Apesar da relacdo existente entre o comprometimento fisico e as
AVDs, o item correspondente a faceta atividades de vida cotidiana
apresentou média de 65,32 (DP = 32,71) neste estudo. A prevencdo de
incapacidades fisicas, por meio do diagndstico precoce e da terapia
adequada, permanece relevante para a preserva¢ao do desempenho nas
AVDs.

O dominio fisico inclui também o item correspondente a faceta
dependéncia de medicacdo ou de tratamento, que apresentou a menor
média do estudo (29,03; DP=29,65). Esse resultado indica que, no grupo
avaliado, a percepcao relacionada a dependéncia de tratamento constituiu
a drea de maior vulnerabilidade relativa. Como o estudo ndo coletou
informacdes sobre medicamentos em uso, nimero de farmacos, adesao ou
esquemas terapéuticos individuais, ndo é possivel atribuir esse achado a
poliquimioterapia, as comorbidades ou a polifarmacia.

Do ponto de vista assistencial, o achado sustenta a importancia de
explorar, no acompanhamento clinico, como o tratamento é percebido
pelos pacientes e se ha dificuldades relacionadas a adesdo, aos efeitos
adversos, a compreensdo do regime terapéutico ou a autonomia. Essas
guestdes, contudo, ndo foram mensuradas neste estudo e devem ser
investigadas diretamente antes de se inferirem causas para a menor média
observada nesse item.

Caso o paciente apresente reacdes hansénicas e ainda ndo tenha
cumprido os critérios de alta por cura, pode ser necessario o uso de
imunomoduladores e anti-inflamatérios, conforme indicacao clinica (Brasil,
2022). O estudo de Putri et al. (2022), realizado na india e na Indonésia,
identificou repercussGes negativas das reag¢Ges hansénicas no estado
psicoldgico das pessoas afetadas, associadas, entre outros aspectos, a
preocupacdo com o numero de medicamentos utilizados nessa condigao
clinica.

Como o estudo ndo estratificou os participantes segundo o
tratamento ativo ou o acompanhamento pds-alta e ndo realizou verificacao
de prontudrios, o tempo de utilizagdo do servigo ndo permite distinguir as
razGes para acompanhamentos prolongados. Hipdteses relacionadas ao
seguimento pods-alta, a adesdo, as reacdes hansénicas ou a outras
necessidades clinicas ndo puderam ser testadas com os dados disponiveis.

A adesdo inadequada ao tratamento da hanseniase é um fator
relevante no controle da doenca (Pepito et al., 2021). Diante disso,
orientacdes sobre adesdo ao tratamento e sobre o processo fisiopatoldgico
da doenca sdo importantes para o progndstico. Entretanto, a comunicacao
do conhecimento cientifico de forma compreensivel a sociedade
permanece um desafio na drea da saude (Lima, 2022).
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No dominio psicolégico (67,88), os itens correspondentes as facetas
autoestima (73,39) e imagem corporal e aparéncia (67,74) estiveram entre
os de maior média. Ainda assim, o estigma permanece um aspecto
relevante no contexto da hanseniase, podendo ser compreendido como
autoestigma ou estigma publico. O autoestigma estd relacionado a
sentimentos de vergonha e baixa autoestima, enquanto o estigma publico
se manifesta por meio do preconceito e da discriminacdo social
direcionados as pessoas afetadas pela doenca (Putri et al., 2022; Thapa et
al., 2023).

O dominio relagbes sociais apresentou a maior média entre os
dominios (69,35), enquanto o dominio meio ambiente apresentou média de
66,43. No dominio meio ambiente, observou-se média elevada em cuidados
de saude e sociais: disponibilidade e qualidade (88,71), mas médias
menores em recreacao e lazer (44,35) e em recursos financeiros (45,97).
Algumas oportunidades de lazer demandam recursos financeiros, o que
pode contribuir para a interpretagao conjunta desses itens.

Além da possivel relacdo entre recursos financeiros e oportunidades
de lazer, Pinto et al. (2021) discutem que limitacdes fisicas em pessoas
afetadas pela hanseniase podem repercutir na capacidade de trabalho e nas
atividades de lazer. No presente estudo, o dominio rela¢gdes sociais
apresentou a maior média (69,35), resultado convergente com o observado
por Tare et al. (2021).

Embora a atuacdo do enfermeiro se concentre frequentemente no
aspecto clinico, as menores médias observadas em recreacdo e lazer, bem
como em recursos financeiros, sugerem a importancia da articulagdo
intersetorial. Ao identificar vulnerabilidades sociais na recep¢do ou na pré-
consulta, o enfermeiro pode encaminhar o paciente a dispositivos da rede
gue promovam suporte socioeconémico e atividades de lazer adaptadas,
visando a uma assisténcia integral que transcenda o cuidado biolégico.

A maioria dos participantes desta pesquisa referiu residir com outras
pessoas, e os itens correspondentes as facetas do dominio relagdes sociais
apresentaram médias relativamente elevadas no conjunto observado. Putri
et al. (2022) descrevem que, apesar de as reacdes hansénicas poderem
repercutir negativamente nas relacdes sociais, muitos participantes de seu
estudo recebiam apoio de familiares para atividades didrias e para visitas
aos centros de saude; além disso, participantes com vizinhos acometidos
pela hanseniase relataram receber apoio na busca por tratamento.

Como limitagdes do presente estudo, destacam-se a amostragem
intencional em um Unico servico e periodo, o reduzido numero de
participantes (n=31), a utilizacdo de informacg&es clinicas autorreferidas,
sem confirmacdo em prontudrio, e a auséncia de estratificacdo entre
participantes em tratamento ativo e em acompanhamento pés-alta.
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Esses aspectos restringem a generalizagdo e impedem o exame das
diferencas de QV em funcdo do status clinico. Estudos futuros com amostras
maiores, estratégias de amostragem adequadas ao objetivo analitico e
estratificacdo clinica poderao aprofundar a compreensao da QV ao longo
das diferentes fases do acompanhamento.

CONCLUSAO

A QV dos pacientes avaliados apresentou um perfil heterogéneo nos
dominios do WHOQOL-bref. O dominio relacGes sociais apresentou a maior
média (69,35), seguido pelos dominios psicoldgico (67,88) e meio ambiente
(66,43), enquanto o dominio fisico apresentou a menor média (54,72). Entre
os itens correspondentes as facetas, as menores médias foram observadas
em dependéncia de medicacdo ou de tratamento (29,03), recreacdo e lazer
(44,35), recursos financeiros (45,97) e capacidade de trabalho (48,39), o que
configura areas de maior vulnerabilidade relativa no grupo estudado.

Os achados sugerem direcdes para o cuidado em centros de
referéncia, como: explorar, de forma individualizada, a percep¢dao dos
pacientes sobre a dependéncia do tratamento e possiveis dificuldades
relacionadas ao regime terapéutico; articular a APS e dispositivos
intersetoriais diante de vulnerabilidades relacionadas ao lazer e aos
recursos financeiros; e acompanhar aspectos funcionais e laborais, com
atencdo a prevencdo de incapacidades. Essas implicacdes devem ser
entendidas como orientacOes derivadas de um estudo exploratério, e ndao
como evidéncia de relacGes causais ou de necessidades clinicas especificas
nao mensuradas.

Embora o numero reduzido de pacientes (n=31) e o carater local do
estudo restrinjam a generalizagdo, os achados oferecem uma descrigao
exploratoria util para a compreensdo da QV no contexto do servico
investigado e para a formulacdo de hipdteses a serem testadas em estudos
posteriores.
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