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RESUMO - A Hanseniase, doenca infectocontagiosa, € causada pelo Mycobacterium
leprae, manifesta-se por alteragdes dermatoneuroldgicas com lesGes na pele e nos
nervos periféricos, podendo interferir na qualidade de vida e estigma dos sujeitos
acometidos pela doenca. O objetivo do estudo foi investigar qualidade de vida
relacionada a satude (QVRS) e estigma em individuos tratados de Hanseniase, aléem dos
fatores socioculturais e de condi¢Bes de saude associados, no municipio de Imperatriz,
MA. Tratou-se de estudo gquantitativo, descritivo e transversal, em popula¢do composta
por 172 casos novos, diagnosticados em 2018, nos distritos sanitarios de Imperatriz-MA
e acompanhados pelo Programa de Controle para Hanseniase. A coleta de dados ocorreu
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em visita domiciliar entre janeiro e marco de 2020, resultando em amostra de 123
sujeitos tratados apos a aplicacdo dos critérios de inclusdo e exclusdo. Para descrever o
perfil dos individuos e verificar possiveis associacdes, realizou-se entrevista individual
utilizando questionario sociocultural. A QVRS foi avaliada através do instrumento
World Health Organization Quality of Life (WHOQOL - bref) e o estigma através da
Escala de Estigma Explanatory Model Interview Catalogue para pessoas acometidas
pela Hanseniase (EMIC - AP). O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Ceuma sob o parecer n° 3.611.230. Utilizou-se o software SPSS para
andlise estatistica. Além das medidas descritivas, verificaram-se a normalidade dos
dados pelo teste de Kolmogorov-Smirnov e as associacdes entre as variaveis
socioculturais e de condi¢bes de saide com a QVRS e com o Estigma por meio dos
testes Qui-quadrado ou Exato de Fisher. Para realizacdo destes testes categorizaram-se
as variaveis quantitativas QVRS (satisfatoria e ndo satisfatdria) e Grau de Estigma (alto
e baixo). Estimaram-se também as correlacbes de Spearman entre as variaveis
quantitativas continuas. Considerou-se o nivel de significancia de 5% para os testes
estatisticos. A QVRS geral foi ndo satisfatoria para 50,4% dos sujeitos tratados e o grau
de estigma foi elevado em 48% dos casos. Ndo houve associacao significativa entre as
categorias do estigma (alto e baixo) e da QVRS (satisfatéria e ndo satisfatéria) dos
individuos tratados. As variaveis associadas as categorias de QVRS foram: faixa etaria,
estado civil, escolaridade, ocupacao/profissdo, n° de contatos diarios, renda e episodios
reacionais. Ja para o grau de estigma apenas o estado civil demonstrou associacao
significativa. A QVRS relacionou-se significativamente com todos os dominios do
WHOQOL-bref, principalmente com os dominios fisico e de relagbes sociais dos
sujeitos. Consideravel parcela dos sujeitos, mesmo apds alta por cura, apresentou QVRS
ndo satisfatoria e elevado grau de estigma. Constatou-se que condi¢fes desfavoraveis
de vida relacionadas a pobreza e vulnerabilidade ao adoecimento contribuem para
percepcOes ndo satisfatorias sobre a qualidade de vida interferindo nas relagfes sociais
dos sujeitos marcados pelo estigma sobre a doenca.

Palavras-chave: Estigma social; Hanseniase; Qualidade de vida.

ABSTRACT - Leprosy, an infectious and contagious disease, is caused by
Mycobacterium leprae, manifested by dermatoneurological changes with lesions on the
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skin and peripheral nerves, which can interfere in the quality of life and stigma of the
individuals affected by the disease. The aim of the study was to investigate health-
related quality of life (HRQoL) and stigma in individuals treated for leprosy, in addition
to socio-cultural factors and associated health conditions, in the city of Imperatriz, MA.
This was a quantitative, descriptive and cross-sectional study, in a population composed
of 172 new cases, diagnosed in 2018, in the health districts of Imperatriz-MA and
monitored by the Leprosy Control Program. Data collection took place during a home
visit between January and March 2020, resulting in a sample of 123 subjects treated
after applying the inclusion and exclusion criteria. To describe the profile of individuals
and check for possible associations, an individual interview was conducted using a
socio-cultural questionnaire. HRQoL was assessed using the World Health Organization
Quality of Life (WHOQOL - bref) and stigma using the Explanatory Model Interview
Catalog Stigma Scale for people with leprosy (EMIC - AP). The study was approved by
the Research Ethics Committee of the Ceuma University under the number 3,611,230.
The SPSS software was used for statistical analysis. In addition to the descriptive
measures, the normality of the data was verified by the Kolmogorov — Smirnov test and
the associations between socio-cultural variables and health conditions with HRQoL
and Stigma using the Chi-square or Fisher's Exact tests. To perform these tests, the
quantitative variables HRQoL (satisfactory and unsatisfactory) and Degree of Stigma
(high and low) were categorized. Spearman's correlations between continuous
quantitative variables were also estimated. The level of significance was set at 5% for
statistical tests. The general HRQoL was unsatisfactory for 50.4% of the treated
subjects and the degree of stigma was high in 48% of the cases. There was no
significant association between the categories of stigma (high and low) and HRQoL
(satisfactory and unsatisfactory) of the treated individuals. The variables associated with
the HRQoL categories were: age range, marital status, education, occupation /
profession, number of daily contacts, income and reaction episodes. As for the degree of
stigma, only marital status showed a significant association. The HRQoL was
significantly related to all domains of the WHOQOL-bref, mainly to the physical and
social relations domains of the subjects. Considerable portion of the subjects, even after
being discharged due to cure, presented unsatisfactory HRQoL and a high degree of
stigma. It was found that unfavorable living conditions related to poverty and
vulnerability to illness contribute to unsatisfactory perceptions about quality of life,
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interfering in the social relationships of subjects marked by the stigma about the
disease.

Keywords: Social stigma; Hansen's disease; Quality of life.

INTRODUCAO

A Hanseniase € uma doenca infectocontagiosa de evolucédo lenta, causada pelo
Mycobacteruim leprae, bacilo intracelular obrigatério pertencente ao género
Mycobacterium, a familia Mycobacteriaceae e a ordem Antinomycetales (VAN
BRAKEL et al., 2012; LEVINSON, 2016). A temperatura ideal de crescimento (30°C)
desta bactéria ¢ mais baixa do que a temperatura corporal humana (36° C - 36,7° C), de
forma que se multiplica preferencialmente na pele e em nervos periféricos
(LEVINSON, 2016).

As pessoas infectadas pelo Mycobacterium leprae poderdo apresentar resisténcia
ao bacilo, constituindo-se em casos classificados em Paucibacilares (PB), com poucos
bacilos, insuficientes para infectar outras pessoas (BRASIL, 2010; ALVES;
FERREIRA; FERREIRA, 2014). Entretanto, um nimero menor de pessoas nhao
apresenta resisténcia ao bacilo, ocorrendo grande multiplicacdo no seu organismo com
eliminacdo para 0 meio exterior, sdo 0s casos chamados Multibacilares (MB),
considerados importantes fontes de infeccdo e manutencdo da cadeia epidemioldgica da
doenca (OPROMOLLA, 2000; BRASIL, 2010).

A lesdo nas estruturas nervosas constitui 0 aspecto mais preocupante da doenca,
pois pode acarretar aos individuos acometidos deformidades e incapacidades fisicas,
com importante impacto fisico, socioecondmico e psicoldgico advindo do processo de
adoecimento (TALHARI et al., 2006; BRASIL, 2010; VAN BRAKEL et al., 2012;
RAMOS et al., 2014). As diferentes manifestacdes clinicas sdo muito variadas e estdo
correlacionadas com o perfil de resposta imunolégica do hospedeiro (OPROMOLLA,
2000; TALHARI et al., 2006; BRASIL, 2017). Sdo precedidas por periodo de
incubacéo longo, entre 2 e 10 anos (RODRIGUES, LOCKWOOD, 2011). O grau de
imunidade de cada individuo determina a forma clinica e a evolucdo da doenca. De
acordo com classificacdo de Madri, existem quatro formas clinicas da Hanseniase,
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divididas em dois grupos: 1) instaveis (indeterminada e dimorfa); e 2) estaveis
(tuberculéide e virchowiana) (RODRIGUES; LOCKWOOD, 2011).

A doenca pode incidir em todos os individuos, independentemente de idade e
género (ROMANHOLO et al., 2018), sendo o homem a unica fonte de infeccdo da
doenca; e uma vez doente e ndo tratado, é portador do bacilo, e o elimina para 0 meio
externo através das vias aéreas superiores, contagiando pessoas susceptiveis
(OPROMOLLA, 2000; ARAUJO, 2003; BRASIL, 2010; CUNHA et al., 2017), com
prevaléncia nas classes sociais economicamente menos abastadas (ROMANHOLO et
al., 2018).

Embora o Brasil tenha registrado reducdo nos coeficientes de prevaléncia e de
deteccdo de casos novos de Hanseniase, as regides Norte, Nordeste e Centro-Oeste
mantém-se com padrées de hiperendemicidade, com aglomerados (clusters) de
importante manutencdo da dindmica de transmissdao (NERY, 2014; FREITAS,
DUARTE, GARCIA, 2017; BRASIL, 2018; ROMANHOLO et al., 2018; BRASIL,
2020). Na regido Nordeste, o estado do Maranhao ainda apresenta taxas significantes de
prevaléncia da doenca de 3,76/10.000 habitantes e de deteccdo de novos casos
51,91/100.000 habitantes. O estado ocupa o terceiro lugar entre as unidades da
federacio (MENDONCA, 2017; BRASIL, 2020).

Por ser uma infeccdo crénica que pode causar lesdes fisicas irreversiveis, € uma
doenca estigmatizante, visto que os pacientes tendem a ser excluidos e desabilitados de
suas relacbes sociais e de suas atividades econbmicas, 0 que pode levar,
consequentemente, a uma queda da Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS)
(PROTO et al., 2010; SAVASSI, 2010). Neste sentido, este estudo objetivou avaliar a
qualidade de vida e o estigma de pessoas tratadas de Hanseniase, além de verificar os
fatores socioculturais e de condi¢des de salde associados a estas variaveis, nos
territérios da Estratégia de Saude da Familia (ESFs) do municipio de Imperatriz -
Maranhéo.

METODOLOGIA

Tratou-se de estudo quantitativo, descritivo e transversal em uma populagéo de
172 casos novos, diagnosticados em 2018, nos distritos sanitarios de Imperatriz —

fF
FATORES ASSOCIADOS A QUALIDADE DE VIDA E ESTIGMA EM SUJEITOS TRATADOS DE
HANSENIASE EM UM MUNICIPIO DO MARANHAO
DOI: 10.29327/213319.21.1-5

Paginas 84 a 118
88



Temas em

Saude

Volume 21, Numero 1
ISSN 2447-2131
Jodo Pessoa, 2021

Artigo

Maranh&o, e acompanhados pelo Programa de Controle para Hanseniase. A coleta de
dados ocorreu em visita domiciliar entre janeiro e marco de 2020.

Foram critérios para inclusao neste estudo: sujeitos considerados casos novos de
Hanseniase com qualquer uma das formas da doenca (indeterminada, tuberculdide,
dimorfa ou virchowiana), diagnosticados no ano de 2018 e registrados nas Fichas de
Notificacdo/Investigacdo para Hanseniase, que alimentam o Sistema Nacional de
Agravos e NotificacBes (SINAN) atraves da Unidade Gestora Regional de Salude de
Imperatriz (UGRSI). Para inclusdo, tais dados foram, em seguida, cruzados com 0s
registros dos prontuarios da familia nas Unidades Basicas de Saude (UBS), em cada
distrito sanitario. Excluiram-se do estudo os casos ndo localizados no momento da
coleta de dados por motivo de transferéncia de municipio/mudanca de endereco (n=13),
6bito (n=02), menores de 18 anos (n=17), limitacdes fisicas em membros superiores
e/ou cognitivas (n=04), ausentes durante a visita domiciliar para coleta de dados em
duas tentativas (n=06) e 0s que se recusaram em participar da pesquisa (n=07). Apos
aplicacdo desses critérios, a amostra do estudo foi composta por 123 individuos, que
foram visitados e entrevistados individualmente.

Utilizou-se para coleta de dados um questionario sociocultural, que investigou o
género, a faixa etaria, o estado civil, a escolaridade, a renda familiar, a ocupacao, o
namero de de contatos diarios, a forma clinica, os episédios reacionais, 0 nimero de
contatos intradomiciliares e de contatos diagnosticados com a doenca. A qualidade de
vida foi avaliada através do instrumento World Health Organization Quality of Life
(WHOQOL - bref) em seus quatro dominios: fisico, psicologico, relagdes sociais e meio
ambiente (FLECK et al., 2000), validado para o idioma portugués; e o estigma através
da Escala de Estigma Explanatory Model Interview Catalogue (EMIC - AP) para
pessoas acometidas pela Hanseniase (WEISS et al., 1992). Este estudo foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Ceuma sob o parecer n°® 3.611.230.

Utilizou-se o software SPSS® (Statistical Package for the Social Sciences -
versdo 21.0) para analise estatistica. Realizaram-se calculos de frequéncia, de medidas
de tendéncia central e de variabilidade. A normalidade dos dados foi verificada pelo
teste de Kolmogorov—Smirnov. As associacGes entre as variaveis socioculturais e de
condicBes de saude com a qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) e o grau de
Estigma foram averiguadas por meio dos testes Qui-quadrado ou Exato de Fisher. Para
realizacdo destes testes categorizaram-se as variaveis quantitativas QVRS (satisfatoria e
ndo satisfatdria) e Grau de Estigma (alto e baixo), adotando-se como ponto de corte a
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mediana (com base na distribuicdo ndo normal). Estimaram-se também as correlactes
de Spearman entre as varidveis quantitativas continuas (QVRS, Dominios da QVRS e
Grau de Estigma). Considerou-se o nivel de significancia de 5% para 0s testes
estatisticos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Ao se avaliar o perfil sociocultural dos 123 individuos com Hanseniase
participantes do estudo, de forma geral, verificou-se que 52,8% eram homens (n=65);
30,9% tinham 62 anos ou mais; 45,5% (n=56) eram casados; 39,0% (n=48) tinham no
maximo o 2° grau completo; 75,6% (n=93) exerciam algum tipo de atividade
profissional e 51,2% (n=63) apresentaram renda familiar menor que um salario minimo.
A quantidade de contatos sociais (CS) diarias também foi investigada, e identificou-se
que 38,2% (n=47) dos sujeitos mantinham contatos sociais que variavam entre 11 e 20
pessoas por dia. A caracterizacdo sociocultural detalhada destes individuos e a
associacdo com as categorias da QVRS e do estigma estdo descritas na Tabela 1.

O teste qui-quadrado revelou que ha relacdo de dependéncia entre categorias da
QVRS (satisfatoria e ndo satisfatoria) e faixa etaria, estado civil, escolaridade, niUmero
de contatos diarios e renda familiar. J& para o grau de estigma (alto e baixo), esta
relacdo foi apenas com o estado civil dos sujeitos.
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Tabela 1. Distribuicdo de frequéncias das varidveis socioculturais dos individuos tratados de Hanseniase e valores de significancia dos testes de
associacao qui-quadrado (p) com qualidade de vida relacionada a salde (QVRS) e grau de estigma, nos distritos sanitarios do municipio de
Imperatriz, Maranhdo, Brasil, 2018.

Variaveis Categoria N (%) QVRS p Grau de Estigma P
Nao satisfatoria Satisfatoria Baixo Alto
1 0 0, 0 0, 0
e M EEm sGe mem,, Semomen
<30 18 (14,6%) 05 (27,8%) 13 (72,2%) 07 (38,9%) 11 (61,1%)
o 130 - 40] 24 (19,5%) 06 (25,0%) 18 (75,0%) 13 (54,2%) 11 (45,8%)
Fa'z‘:n's;‘;”a 140 —51] 24 (19,5%) 10 (41,7%) 14 (58,3%)  <0,001*  18(750%) 06 (25,0%) 0,114
151 - 62[ 19 (15,4%) 09 (47,4%) 10 (52,6%) 08 (42,1%) 11 (57,9%)
> 62 38 (30,9%) 32 (84,2%) 06 (15,8%) 18 (47,4%) 20 (52,6%)
Casado 56 (45,5%) 25 (44,6%) 31 (55,4%) 21 (37,5%) 35 (62,5%)
Estado civil Solteiro 31(25,2%) 12 (38,7%) 19 (61,3%) 0,008 20 (64,5%)  11(35,5%) 0,010%
Divorciado 23 (18,7%) 13 (56,5%) 10 (43,5%) 17 (73,9%) 06 (26,1%)
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Vidvo 13 (10,6%) 12 (92,3%) 01 (7,7%) 06 (46,2%) 07 (53,8%)
A 0
'C\'O"m”;f‘ébl grau 38 (30,9%) 27 (71,1%) 11 (28,9%) 20 (52,6%) 18 (47,4%)
A 0
Escolaridade 'C\'O"m”;f‘ébz grau 48 (39,0%) 21 (43,8%) 27 (56,3%) 0,008  25(52,1%) 23 (47,9%) 0,994
:J‘;g:ﬁ)’; fg;';&to 37 (30,1%) 14 (37,8%) 23 (62,2%) 19 (51,4%) 18 (48,6%)
Profissio/ Sem ocupacio 30 (24,4%) 19 (63,3%) 11 (36,7%) 0103 16 (53,3%) 14 (46,7%) 0870
Ocupacéo Com ocupacao 93 (75,6%) 43 (46,2%) 50 (53,8%) ’ 48 (51,6%) 45 (48,4%) ’
NP Contatos <10 pessoas 44 (35,8%) 30 (68,2%) 14 (31,8%) 23 (52,3%) 21 (47,7%)
didrios (contatos 11 a 20 pessoas 47 (38,2%) 23 (48,9%) 24 (51,1%) 0,003* 27 (57,4%) 20 (42,6%) 0,489
sociais) > 20 pessoas 32 (26,0%) 09 (28,1%) 23 (71,9%) 14 (43,8%) 18 (56,3%)
- < 1 salario 63 (51,2%) 42 (66,7%) 21 (33,3%) oo BL@92%)  32(508%) 2520
enda ramiliar <0, )
> 2 salarios 60 (48,8%) 20 (33,3%) 40 (66,7%) 33(55,0%) 27 (45,0%)

N: Frequéncia absoluta; (%):Frequéncia percentual; * significativo ao nivel de 5%.
Fonte: Elaborada pelos autores (2020).
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A faixa etaria predominante entre os sujeitos tratados de Hanseniase nesse
estudo € similar a outros previamente descritos na literatura: idade superior a 60 anos
(RAMOS, 2011; BRASIL, 2018; MACHADO; SANTOS, 2018; SOUZA et al., 2018;
SILVA et al., 2018). Para Ferreira et al. (2019) ha um risco acrescido de mortalidade
por Hanseniase para essa faixa etéria, sobretudo para homens. De acordo com Barbosa
et al. (2008), Polycarpou, Walker e Lockwood (2013) e OPAS (2018), nesta faixa etaria,
as condicdes fisicas e imunoldgicas decorrentes do processo natural de envelhecimento
ampliam consideravelmente a vulnerabilidade dos mesmos para desfechos
desfavoraveis relacionados a doenca, sobretudo as crénicas. Observou-se nesta pesquisa
que individuos idosos tratados para Hanseniase apresentam pior qualidade de vida.

Para Aratjo et al. (2016), “o processo de adoecimento associado a doengas
crénicas favorece o desenvolvimento de incapacidades motoras, psicoldgicas e sociais,
limitando os individuos e afetando diretamente sua qualidade de vida”. Além do
acometimento por Hanseniase, os idosos também se sentem estigmatizados com relagéo
ao envelhecimento, uma vez que tais estigmas ocasionam no idoso um sentimento
intenso de rejeicdo por parte da familia e da sociedade que o impdem duas barreiras, ser
idoso e acometido de uma doenca que segrega, maltrata e tem conotagdo pejorativa
(SOUZA; SILVA; HENRIQUES, 2005). No entanto, neste estudo ndo houve diferenca
significativa entre as faixas etarias em relacdo ao estigma.

A maior frequéncia para o género masculino corrobora com outros autores
(LOBATO; NEVES; XAVIER, 2016, SILVA et al., 2018, FERREIRA et al., 2019,
SANTOS et al., 2020; ROCHA; NOBRE; GARCIA, 2020, SILVA et al., 2020).
Embora neste trabalho ndo tenham sido observadas associacdes significativas de género
com QVRS e grau de estigma, a maior frequéncia entre os homens pode justificar, em
parte, a manutencdo da cadeia de transmissdo, uma vez que estes sao mais vulneraveis
as doencas severas e cronicas que as mulheres (GOMES; NASCIMENTO, 2006) e € a
parte da populacdo em que mais ocorrem situacGes de abandono de tratamento e de
recidivas de doengas (SOUZA et al., 2018). Percebe-se, nesse contexto, o resultado dos
anos de negligéncia com a saude do homem pelos servicos de saude, o que levou a
habituacdo de ndo buscarem os servi¢os de salde e uma menor preocupagdo com 0
processo de salde (SILVA et al., 2018). Segundo Barbosa, Almeida e Santos (2014),
“uma menor preocupagdo com o processo saude-adoecimento aliada a enfermidade com
caracteristica crénica; e uma transmissdo por contato intimo e prolongado, podem
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cooperar com a prevaléncia dos casos nesse sexo, contribuindo para maior risco de
adoecimento.”

A maioria dos sujeitos nesse estudo € casada, assim como observado por Ayres
et al. (2012), Carvalho et al. (2013), Simdes et al. (2016), Viana, Aguiar e Aquino
(2016). Em relacdo a associacao do estado civil com QVRS, verificou-se que 0s vilvos
apresentam alta frequéncia de QVRS ndo satisfatoria, diferindo das demais classes
relacionadas ao estado civil. A literatura mostra que a viuvez pode aumentar a
probabilidade desses individuos terem sentimentos de soliddo, tristeza (SILVA, 2016) e
baixa autoestima (TEMOTEO et al., 2013), que podem ser agravados pela condicdo da
doenga. Estes sentimentos refletem um estado emocional negativo, podendo estar
associados a um conhecimento rudimentar sobre a doenca (NUNES; OLIVEIRA;
VIEIRA, 2011; ADHIKARI et al., 2014) e séo fortes indicadores da ma qualidade de
vida em idosos (YOKAYAMA; CARVALHO; VIZZOTTO, 2006; NUNES;
OLIVEIRA; VIEIRA, 2011).

Quanto ao estigma, os casados apresentaram grau mais elevado. A doenca
provoca vérias transformacfes na vida dos individuos, influenciando-as fortemente,
podendo estar acompanhadas de rejei¢do e abandono do conjuge, perda dos amigos, do
emprego e da saude em geral (BASSO; SILVA, 2017). Isto é explicado no estudo de
Thilakavathi, Manickam e Mehendale (2012), em que quase um terco das pessoas
acometidas apresentavam autoestigma e mantiveram sigilo sobre o diagndstico para o
conjuge, familiares e amigos, temendo a rejeicdo social, discriminacao e maus tratos.

Vale destacar, que as disfuncBes sexuais, produtos da Hanseniase, resultam em
angustias pessoais e dificuldades tanto para as relagdes interpessoais como para a
prépria QVRS (FERREIRA; SOUZA; AMORIM, 2007), pois representam a doenca
com preocupagdo, nervosismo, desconfianca, raiva, medo e alguns com indiferenca
(BARATA; BRICENO-LEON, 2000). Esses fatores quando associados ao
desconhecimento de elementos relacionados a doenga, como seu modo de transmissao e
existéncia de tratamento e de cura, revelam historias de estigma e preconceito, levando
a exclusdo social do doente (DUARTE et al, 2014). Enfatiza-se que dentre as variaveis
socioculturais, apenas o estado civil mostrou associa¢do significativa com grau de
estigma.

Observou-se que a maioria dos casos de Hanseniase apresentou baixa renda e/ou
baixa escolaridade, corroborando com outros autores na literatura (AYRES et al., 2012;
CARVALHO et al., 2013; LOPES; RANGEL, 2014; VIANA; AGUIAR; AQUINO,
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2016; SIMOES et al., 2016; NOGUEIRA et al., 2017). Tais variaveis estdo diretamente
relacionadas a vulnerabilidade socioeconémica, sendo apontadas como fator de risco ao
adoecimento e as incapacidades fisicas (SIMOES et al., 2016; NOGUEIRA et al.,
2017). Os resultados apontam que individuos com menores escolaridade e renda
familiar apresentam maiores frequéncias para QVRS nao satisfatdria, corroborando com
Leano et al. (2019) ao verificar que baixos niveis de renda, escolaridade e recebimento
de auxilios governamentais contribuem para escores mais baixos de QVRS. O baixo
nivel socioecondmico também foi associado a altos niveis de estigma em pessoas
acometidas pela Hanseniase no estudo de Adhikari et al. (2014), diferente desta
pesquisa que ndo apresentou associagdo significativa.

Segundo Lages et al. (2019), baixos niveis de escolaridade tendem a frequéncias
elevadas de diagnosticos com incapacidades fisicas instaladas, sendo um dos fatores
contribuintes para o diagnostico tardio (SOUZA et al., 2017) e, consequentemente,
QVRS mais baixa (LAGES et al., 2019) e alto grau de estigma (BITTENCOURT et al.,
2010; NEIVA; GRISOTTI, 2019).

Frequente nos estudos epidemiolégicos de casos de Hanseniase, a baixa
escolaridade (BARBOSA et al., 2014; RIBEIRO-JUNIOR; VIEIRA; CALDEIRA,
2012) relaciona-se com as dificuldades de ades&o ao tratamento; potencial de ampliacdo
das iniquidades em salde (DESSUNTI et al., 2008); condicGes precarias de vida
(HOTEZ; HERRICKS, 2015); moradias e/ou ambientes que concentram elevado
namero de pessoas (LOBATO; NEVES; XAVIER, 2016). Essas condi¢Ges acabam
contribuindo para a circulacéo ativa do bacilo e 0 aumento na ocorréncia da Hanseniase
(HOTEZ; HERRICKS, 2015).

Nesta l6gica, as pessoas que mantém contato diario/sociais com o doente devem
ser acompanhadas de maneira continua, uma vez que a chance de encontrar Hanseniase
nesses grupos é trés a cinco vezes maior; e entre 0s contatos intradomiciliares (CI), o
aumento da transmissdo independe do mecanismo de suscetibilidade a doenca
(LOBATO; NEVES; XAVIER, 2016). Assim, identificar a fonte de contagio, detectar
casos novos entre os Cl e implementar medidas preventivas, contribuem efetivamente
para o rompimento da cadeia de transmissdo da doenca (BRASIL, 2016). Neste estudo,
destaca-se a alta significancia estatistica da associacdo entre QVRS e numero de
contatos sociais diarios, percebe-se que individuos com maior nimero de contatos
apresentam QVRS satisfatoria com maior frequéncia. Embora exista maior
suscetibilidade em transmitir a doenca, manter contato com outras pessoas, sobretudo
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com familiares, influencia positivamente no comportamento do doente quanto a
aceitacdo de seu diagndstico, assim como na adesdo ao tratamento contribuindo para
melhoria da QVRS (CARRIO; SILVA, 2014).

Na Tabela 2 estdo descritos os dados de condicGes de saude, além dos resultados
dos testes de associagdo entre tais variaveis com QVRS e Grau de Estigma. Observou-
se que a forma clinica predominante da doenca foi a dimorfa, com 47,2% (n=58) dos
casos; do total, 56,1% (n=69) foram classificados operacionalmente como MB. Os
episodios reacionais ndo estavam presentes em 55,3% (n=68), ressalta-se que 100% dos
sujeitos entrevistados encontravam-se em alta por cura durante a realizacdo da visita.
Dentre os individuos tratados de Hanseniase, 29,3% (n=36) tinham um CI e 26,0%
(n=32) de quatro a cinco; em 28,5% (n=35) das residéncias incluidas na pesquisa, pelo
menos uma pessoa foi diagnosticada com Hanseniase durante a visita domiciliar.

Identificou-se através do teste qui-quadrado que ha relacdo de dependéncia entre
categorias da QVRS (satisfatoria e ndo satisfatéria) com a forma clinica e os episodios
reacionais. As variaveis relacionadas a saude dos sujeitos, na Tabela 2, ndo se
associaram ao grau de estigma (alto e baixo). Enfatiza-se que a forma virchowiana
demonstrou alta frequéncia para QVRS ndo satisfatoria, divergindo das demais. O
mesmo ocorreu para aqueles com presenca de episodios reacionais.
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Tabela 2. Distribuicdo de frequéncias das variaveis socioculturais dos individuos tratados de Hanseniase e testes de associa¢do com qualidade de
vida relacionada a saude (QVRS) e grau de estigma, nos distritos sanitarios do municipio de Imperatriz, Maranh&o, Brasil, 2018.

Variaveis Categoria N (%) QVRS P Grau de Estigma P
Na&o satisfatoria Satisfatoria Baixo Alto

Indetermianda 12 (10,5%) 05 (41,7%) 07 (58,3%) 08 (66,7%) 04 (33,3%)

Forma Clinica Tubercul6ide 33 (28,9%) 14 (42,4%) 19 (57,6%) 0.030% ¢ 19 (57,6%) 14 (42,4%) 04575
Dimorfa 58 (50,8%) 26 (44,8%) 32 (55,2%) 29 (50,0%) 29 (50,0%)
Virchowiana 11 (9,6%) 10 (90,9%) 01 (9,1%) 04 (36,4%) 07 (63,6%)

Espisddios reacionais Si~m 25 (25,8%) 19(76,0%) 06 (24,0%) 0,002*2 12 (48,0%) 13 (52,0%) 0,7672
N&o 68 (73,1%) 27 (39,7%) 41 (60,3%) 35 (51,5%) 33 (48,5%)
Nenhum contato 23 (18,7%) 13 (56,5%) 10 (43,5%) 13 (56,5%) 10 (43,5%)

N contatos 01 contato 36 (29,3%) 15 (41,7%) 21 (58,3%) 13 (36,1%) 23 (63,9%)

intradomiciliares 02 a 03 contatos 17 (13,8%) 10 (58,8%) 07 (41,2%) 0,7172 09 (52,9%) 08 (47,1%) 0,107
04 a 05 contatos 32 (26,0%) 17 (53,1%) 15 (46,9%) 22 (68,8%) 10 (31,3%)
06 a 10 contatos 15 (12,2%) 07 (46,7%) 08 (53,3%) 07 (46,7%) 08 (53,3%)

N° contatos Nenhum contato 88 (71,5%) 41 (46,6%) 47 (53,4%) 0,128% 48 (54,5%) 40 (45,5%) 0,693°
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diagnosticados 01 contato 28 (22,8%) 15 (53,6%) 13 (46,4%) 13 (46,4%) 15 (53,6%)
02 a 03 contatos 07 (5,7%) 06 (85,7%) 01 (14,3%) 03 (42,9%) 04 (57,1%)

N: Frequéncia absoluta; (%):Frequéncia percentual; * significativo ao nivel de 5%; @ Teste Qui-Quadrado; ® Teste Exato de Fisher.
Fonte: Elaborada pelos autores (2020).
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A magnitude da endemia se expressa pela apresentacdo clinica da doenca
(LANA et al., 2013; MONTEIRO; MOTA; MARTINS-MELO, 2017). Corrobora-se
com Silva, Lopes e Costa (2019), Pereira et al. (2019), Nascimento et al. (2020), Santos,
Braganca e Santos Filho (2020) e Santos et al. (2020) ao identificar maiores frequéncias
da forma clinica dimorfa entre os casos avaliados, sobretudo em idosos como em Silva
et al. (2018). Segundo Pereira et al. (2019) e Rocha, Nobre e Garcia (2020), a tendéncia
crescente da incidéncia da forma dimorfa e da forma virchowiana indicam a detecgéo
tardia e que a cadeia de transmissdo do Mycobacterium leprae continua a ocorrer,
contribuindo para a manutencdo das formas transmissiveis e incapacitantes da doenca,
uma vez que sdo formas MB.

Nos estudos realizados por Leano et al. (2019) e Santos, Braganca e Santos Filho
(2020), em contextos de alta endemicidade e maior proporcao de casos classificados na
forma clinica dimorfa, as Redes de Convivio Domiciliar (RCD) tiveram maiores
frequéncias para a sobreposicdo da doenca. Para Margarido e Rivitti (2009), o risco de
transmissdo da Hanseniase é de cerca de cinco a dez vezes mais elevado se um membro
da familia j& manifestou a doenca. Além disso, um doente MB ndo tratado ou tratado de
maneira inadequada produz cerca de cinco novos casos por ano. Nesta perspectiva,
estes autores reforcam junto a outros na literatura, que os Cl conferem elevado risco e
vulnerabilidade quando comparados a populacdo em geral, presumindo importancia
epidemioldgica significativa (MARGARIDO; RIVITTI, 2009, SMITH; AERTS, 2014,
BRATSCHI; STEINMANN; WICKENDEN, 2015).

A maioria dos sujeitos desse estudo ndo apresentaram episodios reacionais,
demonstrando que o tratamento foi oportuno. Para Ribeiro, Oliveira e Filgueiras (2015),
“os episodios reacionais ou reacdes hansénicas sao alteragdes do sistema imunologico,
que se exteriorizam como manifestacdes inflamatorias agudas e subagudas, que podem
ocorrer mais frequentemente nos casos MB (dimorfa e virchowiana)”. Segundo Lima et
al. (2019), estas reacdes sdo responsaveis pelo aparecimento de lesbes secundarias como
manchas ou placas, presenca de infiltracdes, edema, dor e espessamento dos nervos
(reacdo tipo 1) ou nddulos subcutaneos eritematosos e dolorosos, febre, dor nas
articulacGes e mal-estar (reacdo tipo Il). Independentemente, ambas comprometem a
capacidade de trabalho e a QVRS dos acometidos, perpetuando o estigma associado a
doenca (LUSTOSA et al., 2011), visto que a exposi¢do das sequelas configura pior
QVRS mesmo apos o tratamento (SAVASSI, 2010).
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Concluido o tratamento, os casos MB devem ser acompanhados mesmo pds alta
terapéutica (MONTEIRO et al., 2013; SANTINO et al., 2019), visto que as formas
clinicas MB foram responsaveis pela grande frequéncia dos episodios reacionais, sendo
estes a principal causa de lesdes nos nervos e a génese das incapacidades provocadas
pela Hanseniase (FARIAS et al., 2015; QUEIROZ et al., 2015; SILVA et al., 2019),
conforme observado por Monteiro et al. (2013) ao identificar incapacidades fisicas em
pessoas acometidas pela Hanseniase no periodo pos-alta da poliquimioterapia (PQT).

Para Nickel, Schneider e Traebert (2014) e Pereira et al. (2019), o diagnoéstico
tardio possivelmente deve-se as baixas coberturas populacionais de ESF e as
deficiéncias operacionais no tocante a busca ativa de casos. Desse modo, convém as
UBS, que tratam casos de Hanseniase, enfatizar a necessidade de manter assiduidade as
consultas, e alertar sobre o aparecimento das reacGes hansénicas (episddios agudos) e
suas consequéncias (ABRACADO; CUNHA; XAVIER, 2018) até 5 anos apds a alta
terapéutica (RAMOS; SOUTO, 2010), ou em casos de reacdes persistentes, até 8 anos
apos a conclusao do tratamento (SANTINO et al., 2019).

Na Tabela 3, encontram-se 0s resultados descritivos dos dominios da QVRS, do
grau de estigma e do teste de normalidade referentes aos sujeitos tratados de
Hanseniase. O escore global médio de QVRS para os sujeitos foi 47,8 + 6,9% e a
mediana = 48,8%; e para o grau de estigma 60,9 + 10,7% e a mediana = 62,2%. Os
escores dos dominios de QVRS analisados revelaram-se baixos, sugerindo, que as
percepcbes dos dominios relagbes sociais, meio ambiente e psicoldgico foram mais
prejudicadas pela doenca. J& o dominio fisico apresentou escore moderado. A
Hanseniase causa grande prejuizo para a vida diaria e as relagcdes interpessoais,
provocando sofrimento que ultrapassa a dor e o mal-estar estritamente vinculados ao
prejuizo fisico, com grande impacto social e psicoldgico (ARAUJO et al., 2003).
Quanto ao grau de estigma, obteve-se também valor moderado. Os dados ndo
apresentaram distribui¢do normal.
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Tabela 3. Anélise estatistica descritiva e valores de significancia para o teste de normalidade Kolmogorov-Smirnov (p) de dominios da qualidade
de vida relacionada a sadde (QVRS) do WHOQOL-bref e grau de estigma, de individuos tratados de Hanseniase, nos distritos sanitarios do
municipio de Imperatriz, Maranh&o, 2018.

Dominios Média (%) Mediana (%0) Desvio Padréo (%) Minimo (%) Maximo (%) P
Fisico 56,7 60,7 14,1 214 85,7 <0,001
Psicolégico 47,3 45,8 9,5 25,0 66,7 0,003
Relacdes Sociais 42,4 41,6 13,0 8,3 66,7 <0,001
Meio Ambiente 44,8 43,7 7,5 25,0 62,5 <0,001
Escore global de QVRS 47,8 48,8 6,9 25,8 63,6 0,043
Grau de Estigma 60,9 62,2 10,7 33,3 77,8 <0,001

Fonte: Elaborada pelos autores (2020).
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A populacdo estudada apresentou valores superiores a 50% apenas para dominio
fisico, discordando de Dolenz et al. (2014) ao concluirem que o dominio fisico é o que
mais impacta na QVRS dessas pessoas. Desse modo, pode-se inferir que os escores
mais altos no dominio fisico, neste estudo, devem-se ao fato dos sujeitos ja estarem
tratados da doenca. Porém, mesmo ap0s o tratamento permanecem com sua QVRS
afetada em relacdo aos outros dominios do WHOQOL-bref. O alto grau de estigma
observado nesse estudo, mesmo em individuos tratados, deve-se ao fato destes
apresentarem formas mais graves da doenca, que segundo Monteiro et al. (2013) sdo
importantes preditores para deformidades fisicas, reforgcando a necessidade de melhor
qualidade nas medidas para o controle da doenga. “O impacto do diagnostico fragiliza o
sujeito e traz consigo um desejo de morrer, exclusdo social, isolamento da familia e
mudangas nos habitos de vida” (AZEVEDO; AZEVEDO, 2017). Ainda assim, os
episodios reacionais, mesmo pos alta do tratamento com PQT, contribuem para uma
autoimagem do corpo alterada, levando a manutencdo do estigma nesses sujeitos ao
promoverem tristeza, medo, perda da autoestima, soliddo, autoisolamento e
preocupacdo (BITTENCOURT et al., 2010; MONTEIRO, et al., 2013; SANTOS et al.,
2018).

Na Tabela 4, estdo os resultados do teste de correlacdo de Spearman (r?) para 0s
dominios do WHOQOL-bref com a QVRS e o Grau de Estigma dos sujeitos tratados de
Hanseniase. Para discussdo de tais coeficientes neste trabalho, utilizou-se a classificacao
proposta por Jacques-Callegari (2009), em que r = 0 indica auséncia de correlacdo e
r=|1| correlacdo perfeita; 0 < r<|0,3| correlagdo fraca; |0,3] < r<|0,6| correlagdo
moderada; |0,6| < r <0,9| correlacdo forte; e |0,9| < r < |1] correlacdo muito forte.

Assim, verificou-se para o escore global de QVRS dos sujeitos tratados de
Hanseniase relacdo linear positiva forte com os dominios fisico e de rela¢Ges sociais e
positiva moderada com psicolégico e meio ambiente; todas significavas. Essas
correlagdes demonstram que a QVRS dos sujeitos tratados de Hanseniase aumenta, a
medida em que os escores dos dominios que a compdem também aumentam. Ja as
correlagcdes entre os dominios do WHOQOL-bref e o grau de estigma revelaram
resultado significativo apenas para o dominio fisico, sendo a relagdo linear negativa e
fraca. Isso indica que o grau de estigma aumenta a medida que o dominio fisico diminui
para a percepcao da QVRS, em baixa proporcionalidade.
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Tabela 4. Correlagédo de Spearman (r #) dos dominios de qualidade de vida relacionada
a saude (QVRS) com escore global da QVRS e grau de estigma dos sujeitos tratados de
Hanseniase, nos distritos sanitarios do municipio de Imperatriz, Maranh&o, Brasil, 2018.

QVRS Grau de Estigma

Dominios re P re p
Fisico 0,630 <0,001 - 0,231 0,010
Psicoldgico 0,537 <0,001 0,018 0,845
Relacbes Sociais 0,671 <0,001 - 0,090 0,320
Meio Ambiente 0,383 <0,001 - 0,102 0,261

Fonte: Elaborada pelos autores (2020).

A relacdo significativa da QVRS global, principalmente com os dominios fisico
e de relagBes sociais, provavelmente se deve ao potencial que a Hanseniase tem para
provocar incapacidades fisicas que podem evoluir para deformidades (ARAUJO et al.,
2015), responsaveis pelo estigma e preconceito que circundam a doenca (TEMOTEO,
2013), perturbando assim suas relacdes sociais (DOLENZ et al., 2014; LOZANO,
2017). Para Kazeem e Adegun (2011), o estigma € uma caracteristica central do impacto
social da Hanseniase. Pois promove marginalizacdo social, sobretudo por causa das
deformidades fisicas que acometem o paciente (BITTENCOURT et al., 2010; OPAS,
2018), podendo muitas vezes dificultar as estratégias de enfrentamento (LUSTOSA et
al., 2011).

Na Tabela 5, estdo os resultados dos testes de associacdo (Qui-quadrado) entre
as categorias e correlacdo de Spearman (r ) entre os escores, referentes as variaveis
qualidade de vida relacionada a satude (QVRS) e grau de estigma. Verifica-se que a
QVRS ndo foi satisfatoria para 50,4% (n=62) dos sujeitos e o grau de estigma foi alto
para 48,0% (n=59). A correlacdo entre estas varidveis € intensamente fraca (r ® = -
0,125) e estatisticamente ndo significativa (p>0,05), permitindo inferir que ndo ha
associacao linear entre as mesmas. O teste Qui-quadrado também demonstrou auséncia
de associacao entre as categorias de QVRS (satisfatoria e ndo satisfatdria) e grau de
estigma (baixo e alto), ou seja, o grau de estigma do sujeito tratado de Hanseniase nao
depende do quéo satisfeito ou ndo ele esta com sua QVRS.
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Tabela 5. Teste de associacdo entre as categorias e correlacdo de Spearman (r ?) entre
os escores referentes a Qualidade de Vida Relacionada a Saide (QVRS) e Grau de
Estigma, nos distritos sanitarios do municipio de Imperatriz, Maranhéo, 2018.

Variaveis ~ QYRS nao QVRS % do Total p2 ra pP

satisfatoria satisfatoria

Estigma baixo 32 (26,0%) 32(26,0%) 64 (52,0%)

Esigmaalto 30 (24.4%) 29 (23,6%) __ 50 (48,0%) _ U2

Total 62 (50,4%) 61 (49,6%) 123 (100,0%) 0125 0,169

p% nivel de significancia para o qui-quadrado; p°: nivel de significancia para Correlagdo de Spearman.
Fonte: Elaborada pelos autores (2020).

N&o se encontrou na literatura registro de outras investigacdes quantitativas
relacionando estigma e QVRS de sujeitos tratados de Hanseniase. Embora, nesta
pesquisa, a associacdo entre estas variaveis ndo tenha sido significativa, os estudos
relacionados a QVRS de pacientes com Hanseniase, na maioria das vezes, mostram
resultados nao satisfatorios. Considera-se que a doenga acarreta grandes maleficios ao
cotidiano do doente bem como em suas relagdes interpessoais, provocando dor, tristeza,
vergonha, vinculados aos danos fisicos e funcionais e a imagem corporal, o que impacta
fortemente as relacfes sociais e 0 estado psicoldgico. Esses agravos estdo associados as
formas mais graves da doenca, onde ocorrem as deformidades (DUARTE et al., 2014;
AMORIM; PEREIRA; SILVA JUNIOR, 2016) e consequente exposicdo as praticas
sociais estigmatizantes, que impactam sobremaneira a QVRS dos doentes e de suas
familias (LUSTOSA et al., 2011; MARTINS; IRIART, 2014; PELIZZARE et al.,
2016).

CONCLUSAO

Consideravel parcela dos sujeitos, mesmo ap6s alta por cura, apresentou
qualidade de vida ndo satisfatéria e elevado grau de estigma. Constatou-se que
condicGes desfavoraveis de vida relacionadas a pobreza, como o baixo grau de
escolaridade e renda, estdo relacionadas a baixa qualidade de vida destas pessoas.
Sugere-se que a frequéncia elevada dos casos multibacilares diagnosticados tardiamente
por parte dos servicos de saude e/ou a negacao da doenca pelos sujeitos mantém o ciclo
de disseminacdo da doenca elevado, perpetuando silenciosamente a epidemia, o alto
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grau de estigma e a qualidade de vida ndo satisfatdria. Faz-se necessario politicas
publicas voltadas para o diagnostico precoce, reabilitagdo psicossocial e reducdo na
cadeia de transmissdo, uma vez que a Hanseniase deve ser compreendida como
problema sdcio-sanitario que impacta diretamente a qualidade de vida dos sujeitos.
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