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Pos-alta em hanseniase: uma revisao sobre qualidade de
vida e conceito de cura

Mara Dayane Alves Ribeiro!, Sabrynna Brito Oliveira?, Marcelo Carvalho Filgueiras®

RESUMO

Afragilidade do acesso a atengéo, a estigmatizagéo e a desinformacg&o tornam o periodo pés-alta em hanseniase dificultoso para os individuos
afetados. OBJETIVO: Explorar o momento pés-alta de hanseniase, na busca de agdes mais integrais aos portadores, e ampliagdo do conceito
de cura da doengca. METODOLOGIA: Busca nos bancos de dados: BVS, SCIELO, PUBMED, LILACS, BIREME e Google Académico. Os
termos utilizados foram: hanseniase, pds-alta, sequelas, estigma e qualidade de vida. RESULTADOS: Selecionou-se 44 artigos, datados
de 1995 a 2012. Foi observada a necessidade de politicas especificas para a abordagem em pacientes que receberam alta por cura. E
demonstrada influéncia negativa na Qualidade de Vida (QV) pelos aspectos socioculturais que envolvem a doenga, assim como, pelas
deformidades fisicas. CONCLUSOES: A adog&o de intervencdes especificas & populacdo em pés-alta de hanseniase é indispensavel para o
cumprimento de um dos principios norteadores do Sistema Unico de Satde, o de integralidade.

Descritores: Hanseniase; Pés-alta; Qualidade de Vida; Estigma.

Post treatment in Leprosy: a review about quality of
life and cure concept

ABSTRACT

The fragility of access to care, stigma and misinformation makes the post treatment in Leprosy cornered for affected. OBJECT: To explore the
post treatment in Leprosy seeking more whole shares to holders and expansion of the concept of cure. METHODS: Search in databases: BVS,
SCIELO, PUBMED, LILACS, BIREME and google scholar. The used terms were: leprosy, post-high, sequela, stigma, quality of life. RESULTS:
Were selected 44 articles, dating from 1995 to 2012. The need for specific policies to address in patients who were discharged after cure
was observed. It is demonstrated negative influence on quality of life (QOL) by socio-cultural aspects surrounding the disease, as well as by
physical deformities. CONCLUSIONS: The adoption of specific interventions to the population post treatment in Leprosy is essential to the
accomplishment of one of the guiding principles of the Health System, the integrality.

Descriptors: Leprosy; Post-high; Quality of Life; Stigma.
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Introducgao

A hanseniase é uma doenga cronica, infectocontagiosa, de evolugdo lenta, que possui como sinais e sintomas
dermatoneuroldgicos lesdes na pele e nos nervos periféricos, principalmente nos olhos, méos e pés. O agente etiologico
é 0 Mycobacterium leprae ou bacilo de Hansen, um parasita intracelular, que apresenta incubag@o nos macréfagos e
tropismo por células cuténeas e células de nervos periféricos podendo se multiplicar. A doenga € associada a danos de
ordem psicoldgica e social, representando um grave problema de sadde publica mundial."?

A transmissao da doenca se faz de forma direta, por via respiratoria, através do contato com uma pessoa doente, sem
tratamento, que elimina o bacilo para o meio exterior infectando outras pessoas suscetiveis." O diagndstico e o tratamento
precoce dos casos sao as medidas mais eficazes para se prevenir as incapacidades decorrentes da doenca. A patologia e as
deformidades a ela associadas sdo responsaveis pelo estigma social e pela discriminagao aos pacientes e suas familias.®*

Devido ao poder incapacitante da doenga associado ao estigma social, a hanseniase foi considerada problema de
saude publica pela Organiza¢do Mundial de Saude (OMS), que passou a definir, a partir do ano 2000, metas para que
0s paises chegassem a taxa estabelecida de menos de 1 caso por 10.000 habitantes.5® Martelli’, ressalta a necessidade
de investir na produgao de conhecimentos de areas basica e aplicada que viabilizem uma maior compreenséo dos
mecanismos de transmissdo da infecgdo, da efetividade dos métodos de prevencdo e controle, como estratégias
essenciais na “erradicacdo” da infecgao pelo M. leprae.

Embora, o Brasil registre decréscimos continuos nos coeficientes de prevaléncia e de deteccao de casos novos de
hanseniase, ainda é o segundo pais com maior numero de casos a nivel mundial. As regides Norte, Centro-Oeste e
Nordeste sao consideradas as mais endémicas, com areas de importante manutengédo da transmiss&o.®* Mesmo com
a decaida dos coeficientes, em 2010, o Brasil ainda apresentou prevaléncia média de 1,56 casos para cada 10.000
habitantes, correspondendo a 29.761 casos em tratamento. Neste mesmo ano, o pais detectou 34.894 casos novos de
hanseniase, correspondendo a um coeficiente de deteccao geral de 18,2/100.000 habitantes.

No Ceara, Nordeste do Brasil, 7 municipios séo considerados prioritarios na eliminagdo da hanseniase: Caucaia,
Crato, Fortaleza, Iguatu, Juazeiro do Norte, Maracanau e Sobral. Considera-se que mais de 50% da populagao do estado
vive em municipios com prevaléncia superior a 5 casos/10 mil hab., enquanto a taxa ideal € menos de 1 caso/10 mil hab.6

As incapacidades e deformidades ocasionadas pela hanseniase podem acarretar problemas de ordem psicossocial,
tais como, diminuicao da capacidade de trabalho, limitagao da vida social € depressdo. Sendo responsaveis, também, pelo
estigma e preconceito contra a doenga, por ser uma enfermidade que se expressa nas partes externas do corpo.®#'

Um conjunto de caracteristicas como crengas, medos, preconceitos e sentimento de exclus&o atinge os portadores dessa
doenca e se efetiva a partir do isolamento social que os envolve. Estas pessoas preferem manterem-se calados a respeito
do diagndstico e ocultar seu corpo, na tentativa de esconder a doenga, para evitar a rejeigao e o abandono da sociedade. ™ "2

O momento pos-alta ocorre quando o individuo recebe alta por cura apds ter concluido o tratamento poliquimioterapico
(PQT) com éxito. Mesmo depois de curados, os individuos podem apresentar reagdes hansénicas (RH), (reagdes
do sistema imunoldgico do doente ao Mycobacterium leprae) e recidivas (apds completo a PQT, o individuo curado
desenvolve novos sinais e sintomas da doenga) que se apresentam através de episddios inflamatérios agudos e
subagudos, acometendo tanto os casos Paucibacilares como os Multibacilares. As RH se apresentam como a principal
causa de lesbes dos nervos e de incapacidades provocadas pela hanseniase representando um grande problema no
tratamento dos portadores.'?

A fragilidade do acesso a atengéo, os preconceitos, a auto-segregacao e a desinformacao tornam o periodo de pos-
alta dificultoso para os individuos afetados pela hanseniase, exigindo uma atengao de satde longitudinal ao portador.'

Este artigo tem por objetivo discutir o momento pés-alta de hanseniase, na busca de agbes mais integrais aos
portadores e ampliagdo do conceito de cura da doenga. Pretendendo-se destacar o periodo depois da alta por cura em
hanseniase como importante na continuidade da aten¢éo a saude ao portador desta patologia.

Materiais e métodos

Este estudo trata-se de uma reviséo bibliografica cuja busca foi realizada nos bancos de dados online BVS (Biblioteca
Virtual de Saude), SCIELO (Scientific Electronic Library Online), PUBMED, LILACS, BIREME e Google Académico. Os
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termos utilizados foram: hanseniase, pos-alta, sequelas, estigma, qualidade de vida e seus correspondentes na lingua inglesa.

Foram encontrados variados trabalhos que abordavam itens da tematica desta revisdo. Como critério de inclusdo cada
qual deveria tratar do periodo de pds-alta em hanseniase, alta medicamentosa, qualidade de vida e cuidado longitudinal
de saude para estas pessoas, sendo selecionados 44 artigos para integrar a presente revisdo, datados de 1995 a 2012.
Os artigos foram analisados individualmente tanto no seu contetido quanto no seu referencial tedrico com a finalidade de
abranger o universo da tematica abordada e facilitar o acesso a artigos utilizaveis. Nesta pesquisa ndo houve restrigéo
quanto a lingua, sendo incluidos artigos na lingua portuguesa, inglesa.

Resultados e discussao

Observou-se na literatura (tabela 1), a importancia e a necessidade de politicas especificas para a abordagem em
pacientes que receberam alta por cura de hanseniase. E necessaria uma assisténcia integral da satide abrangendo as
sequelas que permanecem nestas pessoas mesmo apos a alta, adotando-se um novo conceito de cura que vai além da
eliminagao do bacilo, um atendimento permanente visando a eliminagéo do estigma pelo qual passam estes individuos.* 67

Quando analisada a Qualidade de vida (QV) em portadores de hanseniase, estudos demonstram a influéncia negativa
dos aspectos socioculturais que envolvem a doenga, assim como, das deformidades fisicas que se desenvolvem gerando
desordens biopsicossociais nestes individuos (tabela 2).

Nao foram encontradas propostas concretas para a continuagdo do cuidado em pos-alta nesta populagdo, as
acgdes contemplam o acompanhamento para as possiveis intercorréncias: RH e recidivas. Destaca-se na literatura, a
necessidade de protocolos que configurem agdes mais globais que garantam também a cura das questdes e danos
subjetivos causados pela Hanseniase, exclusdo social, estigma, auto-segregacgéo.

Tabela 1 - Estudos ressaltando a necessidade de uma abordagem longitudinal de satde para individuos em pés-alta de Hanseniase

Autor Amostra Resultados encontrados Conclusdes
Barbosa™ 304 afetados residentes em dois Fragilidade de agdes do programa de | Necessidade de protocolos para
municipios cearenses. controle da Hanseniase no momento pds-alta em todos os niveis de
pos-alta em Sobral e Fortaleza. gestao.
Ikehara | Pacientes tratados entre 2007 e 2009, Da amostra (n=54), 57,4% refere Defendem que a atengéo e 0
em Sao José do Rio Preto-SP. Uso da alguma limitag&o as atividades cuidado ao paciente para evitar
SALSA* e GI-OMS** para correlagdo | (SALSA), 68,5% possuiam algum grau | sequelas deve ser continuo, e ndo
de limitagdo e incapacidade. GI-OMS. necessariamente interrompido no

ato da alta medicamentosa.

Martins* Utilizou a histéria oral de 3 mulheres Observa-se o afastamento das Presenca de sequelas
moradoras do Hospital Santa pessoas menos esclarecidas e a permanentes que seguem mesmo
Teresa, localizado em Sao Pedro busca pelo modelo de aceitagéo com a alta.
de Alcantara-SC, sobre o estigma, | social. Além, de ser reconhecido como
preconceito e exclus&o. diferente e ndo como discriminado.
Videres'® 12 ex-portadores de hanseniase Relatos marcantes de sofrimento, Necessidade de os gestores e
que foram asilados em Natal-RN. A negagao, rejeicéo, revolta que profissionais locais da salde
coleta de dados foi realizada com repercute até apds o término do repensarem as estratégias
entrevista semiestruturada, gravada | tratamento, interferindo negativamente |  vigentes de reabilitagéo social
sobre exclus&o social e, estigma e na reintegragéo social e familiar do doente e ex-doente de
preconceito. desses individuos. hanseniase, visando a supressao
de uma estigmatiza¢éo injusta e
nociva.
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Autor

Amostra

Resultados encontrados

Conclusoes

Lira™

Descrigao das atuais estratégias
de controle da hanseniase como
problema de saude publica e
construcéo sociocultural da doenca
pela humanidade

desmoralizagdo, estigma e vergonha.

Representacédo da doenga como
um problema que gera sofrimento
social, centrado na cronicidade,

Apontam a ateng&o ao enfermo

e 0 empowerment, inclusive no
pds-eliminagéo da hanseniase,
como tarefa essencial para a
naturalizagéo da doenca.

Aquino™

Analise de 214 prontuarios de
pacientes portadores das diversas
formas clinicas de hanseniase,
atendidos na unidade de salde da
Universidade Federal do Maranh&o.

Programa de controle da Hanseniase
no municipio de Buriticupu-MA
considerado precario.

+ Avaliagéo do programa
fundamental para o sucesso do
mesmo.

* Importéncia de examinar todos

0s pacientes na alta.

Ramos™

Estimou-se a prevaléncia das
incapacidades em 169 pacientes
com qualquer das formas clinicas de
hanseniase no municipio de Varzea
Grande, MT, que ja haviam concluido
tratamento nos anos anteriores.

50,2% da amostra no estudo
apresentaram piora evolutiva da
sensibilidade, sendo esta piora
associada a presenca de lesdo neural
no momento do diagnostico.

Importancia de monitorar a fungao

neural dos pacientes, muito
além do momento de finalizar a
PQT com o intuito de prevenir a
apari¢ao de incapacidades em
pacientes que ja receberam alta.

Lustosa'

Estudo observacional com 107
pacientes
com a aplicagéo do SF-36
delineando o perfil sociodemogréfico,
clinico e epidemioldgico dos
entrevistados.

A hanseniase continua provocando
elevados niveis de lesdes secundarias
que comprometem a capacidade de
trabalho e a qualidade de vida dos
acometidos, perpetuando o estigma
associado a doenca.

Reforga a necessidade de
estratégias mais efetivas de
controle da doenca. Formas
graves e incapacitantes de
hanseniase esta diretamente

relacionada & baixa QVRS*™*,
mesmo no paciente curado.

Souza®

Estudo retrospectivo com objetivo
de verificar a frequéncia de reagdes
hansénicas em pacientes com alta por
cura pela PQT.

Pacientes que apresentaram
reagdes durante o tratamento, 35,5%
continuaram pos-PQT.

Existe relagao diretamente
proporcional entre presenga de
reagdes durante e apos
o tratamento.

Rodrigues?

Revisados prontuarios de 149
pacientes que receberam alta
de hanseniase de 1994 a 1999,
utilizando a Ficha de Investigacao de
Intercorréncias Pos-Alta por Cura do
Ministério da Saude.

23% da amostra (n=34) apresentaram
reacOes hansénicas pds-alta.

Necessidade de programas de
controle especificos para esse
novo grupo de pacientes em alta
por cura.

* Screening of Activity Limitation and Safety Awareness
** Grau de Incapacidade segundo a Organizagdo Mundial de Saude
*** Qualidade de Vida Relacionada a Satde.
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Tabela 2 - Pesquisas observando Qualidade de Vida (QV) em portadores de hanseniase.

Autor

Amostra

Resultados encontrados

Conclusoes

Savassi?

32 pacientes e seus respectivos
cuidadores domiciliares Aplicou-se
0 Minimental, e os questionarios
de avaliagéo de atividades de vida
a pacientes, e o WHOQoL-breve a
pacientes e cuidadores.

A pesquisa demonstrou piores
escores de QV nos dominios fisico
e mental, com melhores resultados

para 0 dominio social do WHOQOL*.
As peculiaridades do isolamento e do
estigma foram determinantes na QV.

Escores de QV s&o influenciados
diretamente pelas sequelas e
evolugéo natural da hanseniase,
tendo relevancia as reagoes
sociais a doenca.

Martins®

30 portadores de hanseniase de
ambos 0s sexos, acima de 18 anos,
utilizando o SF-36 e um Questionario

Sécio-Demografico-Ocupacional/

QSDO

Ressalta dominios na QV de
hansenianos: preconceito e estigma,
problemas culturais e sociais, apesar
da melhora dos aspectos médicos da

doenga.

Avaliar a QV de hansenianos
mostra-se de fundamental
importancia para o
desenvolvimento de politicas
publicas para a promogao de
saude e prevengéo da doenca
que repercutam positivamente na
esfera psico-socio-cultural.

Paschoal?

28 pacientes adultos de

ambos 0s sexos, em estado reacional.

Foram utilizados uma entrevista
€ um roteiro sobre as
mudangas experimentadas pelo
cliente em
decorréncia a crise reacional.

Verificou-se que as crises
reacionais alteram consideravelmente
a QV do portador de hanseniase.
Encontraram-se dificuldades para lidar
com a dor, com as expectativas de
sonho e de futuro, com a alimentagéo
€ 0 sono, entre outras, do cotidiano.

Ressalta a analise dos
componentes comprometidos na
QV de hansenianos, como forma
de oferecer subsidios para uma

assisténcia mais eficaz, voltada
para as necessidades individuais
deste paciente.

Joseph?

30 homens e
20 mulheres com idades entre 15
70 anos, em pds-alta por Hanseniase
analisados por meio do WHOQoL-
breve.

Aponta as deformidades, assim como
a visibilidade destas, com relagao
inversamente proporcional a QV,

enquanto a situagéo econémica
apresentou-se diretamente
relacionada a esta.

QV decresce progressivamente
com a doenga.

Browers?

100 pessoas com incapacidades
relacionadas a hanseniase foram

avaliadas através do WHOQoL-breve.

Sustento da familia, satisfagdo com a
saude, sexo, e limitagdes funcionais
mostraram associagao significante
com baixos escores de QV.

Aponta a implantagéo de projetos

que visem ao envolvimento social

de hansenianos como medida de
melhoria da QV.

Bottene?

49 pacientes foram avaliados com o
SF-36 e o Dermatology Life Quality
Index.

Nao demonstrou déficit na QV em
Paucibacilares.

Indica associag&o entre QV
e formas de apresentagéo da
doenga.

Lustosa'

Estudo observacional com 107
pacientes
com a aplicagdo do SF-36
delineando o perfil sociodemografico,
clinico e epidemiolégico dos
entrevistados.

A correlagéo entre as variaveis
demonstrou determinantes para
QVRS:
diagndstico tardio, formas
multibacilares, reacdes, grau |l
de incapacidade no diagnéstico e
preconceito. Acometimento de classes
sociais menos favorecidas em areas
historicamente endémicas.

Associagdo entre 0
estabelecimento de formas graves
e incapacitantes de hanseniase
diretamente
relacionadas a baixa QVRS
mesmo no paciente curado.

* Questionario Abreviado de Qualidade de Vida da OMS

O acompanhamento de pacientes que receberam alta por cura de hanseniase deve ser continuo, tanto pelas RH e
recidivas, quanto pelos danos psicossociais que 0s seguem. O aparecimento destas possui uma relagéo diretamente
proporcional entre reagdes durante a PQT e as que surgem apds o tratamento. "3

Os estados reacionais ou reagdes hansénicas sdo alteragdes do sistema imunoldgico, que se exteriorizam como
manifestacdes inflamatorias agudas e subagudas, que podem ocorrer mais frequentemente nos casos multibacilares.
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Elas podem ocorrer antes, durante ou depois do tratamento com PQT. Séo classificadas como reagao reversa — RR (Tipo 1)
e eritema nodoso hansénico — ENH (tipo 2)."?

Os pacientes com reagao tipo 1 ou reagéo reversa, apresentam novas lesdes dermatold—gicas, infiltragdes, alteragdes
de cor e edema nas lesdes antigas, bem como dor ou espessamento de nervos (neurites). Os pacientes com reagé@o
tipo 2, ou eritema nodoso hansénico (ENH) apresentam sintomas gerais como febre, queda do estado geral, astenia,
anorexia, artralgias e, muitas vezes, presenga de nodulos subcuténeos, vermelhos e dolorosos disseminados. Além
disso, pode-se observar neurite isolada, ou seja, neurite sem a presenca de lesdes de pele provocadas pelas reagdes.
Os portadores de hanseniases podem também apresentar reagdes mistas, ou seja, reagoes tipo 1 e 2 a0 mesmo tempo
e reagdes tipo eritema polimorfo."?

Em resultados encontrados por Souza® e Rodrigues?', 35% e 23%, respectivamente, de suas amostras apresentaram
RH em média de um ano apés ter recebido a alta. E ressaltada a importancia de se conhecer a frequéncia dos estados
reacionais de pacientes que tiveram reagédo durante a PQT o que permite uma prevencgao clinica efetiva, segura e de
baixo custo. Por meio da associagdo do diagnostico preciso dos tipos de RH e sua evolugéo € possivel definir critérios
que decidam acdes preventivas clinicas em hanseniase e no seguimento da atengéo de saude com o término da terapia.
Pois, existe relacdo diretamente proporcional entre presenga de reagdes durante e ap6s o tratamento, assim como, as
formas clinicas multibacilares apresentam maior frequéncia de reacdes durante e ap6s a cura.%?

Martins*, a0 analisar a percepgao de algumas mulheres, ex-portadoras de hanseniase sobre o estigma, preconceito e
exclusao que elas sofreram e ainda sofrem, observa os aspectos biopsicossociais da doenga, o que destaca a importancia
de um tratamento nao limitado a eliminagdo do agente etioldgico.'4?* Rodrigues?' mostra a relevancia de uma ampliagao
do conceito de cura do paciente de hanseniase no que concerne a cobertura assistencial a esse grupo de pacientes que
esta fora do registro ativo. A cura, segundo Videres™, deve abranger uma reabilitagdo também social do ex-doente de
hanseniase, que vise a supressdo de um preconceito injusto e nocivo, enraizado na imagem e histéria de vida desses
individuos, com a finalidade de modificar a percepgéo negativa ou estigmatizante da patologia.

Cercada por associagdes pejorativas, a hanseniase é carregada de significado cultural, agrega contexto pejorativo,
degradante e humilhante aos pacientes em relagao as pessoas ignorantes ao processo da doenga.* O portador ndo
possui apenas a doenga fisica, a patologia é percebida também como preconceituosa, uma “metafora para o mal”; a cura,
portanto, deve abranger a eliminagdo dos preconceitos, a habilitagdo as pessoas afetadas a defenderem seus direitos,
torna-se tdo importante como a redugéo M. leprae em sua corrente sanguinea, destaca Nations.*'

A Hanseniase € caracterizada por perdas acumuladas ao longo do tempo, sejam elas, fisicas, sociais ou psicolégicas
que atingem a qualidade de vida da pessoa enferma.’*?23233 O portador torna-se excluido. Problemas como deficiéncia
visual, fisica de membros inferiores e superiores, alopecia, cicatrizes, lesdes hepaticas, renais e outras associadas ao
preconceito, sdo exemplos de deficiéncias residuais que seguem mesmo apos a terapia, 0 que evidencia a caréncia de
continuidade do tratamento ap6s a eliminagao do bacilo."

Por suas proprias caracteristicas, esta doenca, exige um contato prolongado com o paciente, tornando o
acompanhamento longitudinal, ainda com a alta. A situagdo do portador inclui dramas de varios tipos relacionados
com o tratamento médico, com a situagao de pobreza, caréncia cultural, desagregagao familiar, subemprego, além dos
problemas psicoldgicos especificos a doenga, relativos a rejei¢do e a baixa autoestima néo se apresentando, apenas, 0
estado da doenga como merecedor de atengéo, mas todos os outros fatores ligados ao doente e a sua enfermidade.?303+
Quando observados estes aspectos mais os de transmissao e incapacidades a doenga se torna complexa, abrangente e
o cuidado deve ser, portanto, mais amplo, visto que, a hanseniase causa sofrimento que ultrapassa a dor € o mal-estar
estritamente vinculados ao prejuizo fisico, com grande impacto social e psicol6gico.?*

Em estudo feito por Barbosa™ foram identificadas lacunas no sistema de saude de duas cidades cearenses, Sobral e
Fortaleza, quando observada a atencédo pds-alta, mantendo-se como um desafio para o sistema de saude, o atendimento
a estas pessoas. O desenvolvimento de agdes multidisciplinares que nao apontem apenas para a eliminagdo, mas também
para a prevengao de incapacidades, incentivo a aderéncia ao tratamento e luta contra o estigma social devem fazer parte do
sistema de atencdo a salde destas pessoas a fim de minimizar o impacto da doenca na vida destes individuos.®

Ramos', Souza? e Rodrigues?' e Guimardes®, ressaltaram aimportancia de uma ateng&o diferenciada a esta populagéo
0 que permitira uma prevengao clinica efetiva, segura e de baixo custo na redugéo de incapacidades provocadas pela
doenga mesmo depois da alta.

A OMS define qualidade de vida como “A percepc¢ao do individuo em relagéo a sua vida no contexto da cultura e do
sistema de valores no qual ele vive e em relacdo a suas metas, expectativas, modelos e preocupagdes”.®” Halioua®
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aponta-a como um conceito amplo que abrange saude fisica, estado psicolégico, nivel de independéncia, relagdes
sociais, opinides, integracdo com o0 meio ambiente dentre outros fatores.

A partir destes conceitos, Savassi?? analisando QV em ex-portadores de hanseniase, observou que o paciente o
qual possui expostas suas sequelas tem pior qualidade de vida. Outra correlacdo observada, como consequéncia do
comprometimento provocado pela doenca, foi de que a maioria néo trabalha; 0 que vem a caracterizar uma ma reinsergao
social dos mesmos. As atividades fisicas foram apontadas como um meio de ajuda-los nesta reinsercao, pois, colaborou
para que estes possam lidar melhor com os aspectos sociais e pessoais, fazendo-os sentir novamente incluidos na
sociedade, agindo positivamente na QV.%2%

Em pesquisas feitas por Savassi? e Videres™, relatos de portadores de hanseniase evidenciaram a discriminagéo e a
rejeicéo que sofreram por parte de pessoas proximas, como vizinhos, conhecidos e até de familiares. O preconceito foi
relacionado ao conhecimento do diagnostico por parte dos contatos destes portadores. Os portadores da doenga mantém
um comportamento de fuga dos contatos sociais e apresentam seus proprios preconceitos em relagdo a moléstia, rejeitam
a si mesmos, ndo se aceitam como portadores da doenga e isolam-se de seu grupo social.?

Quanto a atitude do paciente em contar sobre sua doenca aos familiares e amigos ha um elevado grau de estigma
pessoal e social entre os pacientes, diante da enfermidade, da familia e amigos para com os pacientes, reafirmando uma
postura de autoflagelo descrita por Simdes® e Martins.?

Dentre os principais determinantes para QV relacionada a hanseniase s&o apontados: diagnéstico tardio, formas
multibacilares, reagdes hansénicas, grau Il de incapacidade no diagnéstico, preconceito, a capacidade de trabalho apds
o tratamento, as limitacdes de atividades, a baixa renda e a escolaridade.'6"7:52.344041

Aeducagéo influencia intensamente na cadeia de transmisséo da doenga e estigma gerado pela falta de compreenséo
da populagao.™ Além disso, o dificil acesso a informagdes e servigos de salude podem propiciar o surgimento de casos
mais graves em funcdo do diagndstico tardio.*? Martins® observou que quanto menor a escolaridade e a renda familiar,
maior é o comprometimento da QV do paciente com hanseniase, sobretudo, no que diz respeito as relagbes sociais € a
aceitagdo da doenca pelos outros e pelo proprio portador. A relagao entre QV em hansenianos e escolaridade foi também
analisada por Joseph?® destacando-se a proporcionalidade entre as variaveis.

Rafael®, ao correlacionar graus de incapacidade com escores de Escalas de Participagdo (EP) e SALSA (Screening of
Activity Limitation and Safety Awareness) em portadores e ex-portadores de hanseniase mostra que tal patologia atinge
uma populagdo economicamente ativa, com consequente prejuizo a forga de trabalho provocando uma dificuldade de
provir seu sustento e o de sua familia produzindo forte impacto socioeconémico.

O uso de ferramentas para a atengéo integral aos portadores, inclusive apds a alta de hanseniase como a escala
SALSA, para a limitagdo da atividade funcional/consciéncia de risco e a Escala de Participacdo sdo destacadas na
literatura como eficientes para uma maior compreens&o e atuacdo nesta populagéo. 413

Brouwers? defende o desenvolvimento de estratégias que visem ao diagndstico precoce, prevengéo de incapacidades,
e reabilitacdo social para melhorar a qualidade de vida das pessoas acometidas, além de um direcionamento para
reinser¢ao na comunidade e no mercado de trabalho por meio de programas geradores de renda.

Ahanseniase causa sofrimento e impactos sobre a QV de seus afetados que ultrapassam a dor e 0 mal-estar estritamente
vinculados ao prejuizo fisico, com grande impacto social e psicolégico, justificando tanto avangos para abordagem
multidisciplinar ao paciente quanto a necessidade de acdes de saude que visem ao controle da doenca.®*?" Avaliar a
QV dos portadores e ex-portadores de hanseniase mostra-se de fundamental importancia para o desenvolvimento de
praticas assistenciais e politicas publicas que tenham como objetivos a promogéo de saude integral e a prevencéo da
doenca e que repercutam positivamente na esfera psico-sécio-cultural da enfermidade.?

Consideragées Finais

De acordo com a definicdo da OMS*, a saude é compreendida como completo bem-estar biopsicossocial. Portanto, a
ateng&o a saude destas pessoas nao se esgota com o término do esquema de PQT, danos permanentes as acompanham
comprometendo sua qualidade de vida.

A ampliagdo do conceito de cura para a referida patologia sera alcangada com o estabelecimento de estratégias
de reinsergdo destas pessoas a comunidade visando a educagdo popular para eliminagdo do estigma que cerca
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a doenga e provoca danos severos aos seus portadores a fim de restaurar sua saude por completo. A inclusdo de
medidas assistenciais a populacao em pés-alta de hanseniase € indispensavel para o cumprimento de um dos principios
norteadores do Sistema Unico de Saude (SUS), o de integralidade.
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