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RESUMO

Objetivos: identificar e sintetizar, a partir da literatura, os impactos da incapacidade
fisica causada pela hanseniase na qualidade de vida dos individuos atendidos na Rede de
Atencéo a Saude. Métodos: trata-se de uma revisdo de escopo, realizada de acordo com
as recomendagoes do JBI. As bases de dados utilizadas na busca foram Medical Literature
Analysis and Retrieval System Online, Cochrane library, Web of Science, Lilacs, Cumulative Index
to Nursing and Allied Health Literature, Scopus, Embase, Leprosy Information Services e Google
Scholar. Resultados: foram identificados 1690 documentos, dos quais 36 compuseram a
revisao. A incapacidade fisica causada pela hanseniase impacta na qualidade de vida no
ambito de atividades de vida diaria, socioeconémico, psicoldgico, da dor e no bem-estar
geral. Conclusées: foram identificados os comprometimentos causados pela incapacidade
fisica na qualidade de vida, indicando a necessidade de acdes de prevencdo, promogao e
reabilitacao, como rastreamento, acompanhamento dos casos e educagao em saude.
Descritores: Hanseniase; Mycobacterium Leprae; Pessoas com Incapacidade Fisica; Pessoa
com Incapacidade; Qualidade de Vida.

ABSTRACT

Objectives: to identify and synthesize, from the literature, the impacts of physical disability
caused by leprosy on the quality of life of individuals receiving care within the Health Care
Network. Methodes: this is a scoping review conducted following the JBI recommendations.
The databases used in the search included the Medical Literature Analysis and Retrieval
System Online, Cochrane Library, Web of Science, Lilacs, Cumulative Index to Nursing
and Allied Health Literature, Scopus, Embase, Leprosy Information Services, and Google
Scholar. Results: 1690 documents were identified, of which 36 were included in the review.
Physical disability caused by leprosy affects the quality of life in the areas of daily activities,
socioeconomic aspects, psychological well-being, pain, and overall well-being. Conclusions:
we identified the impairments caused by physical disability in the quality of life, highlighting
the need for prevention, promotion, and rehabilitation actions, such as screening, case
management, and health education.

Descriptors: Leprosy; Mycobacterium Leprae; Physically Disabled; People with Disability;
Quality of Life.

RESUMEN

Objetivos: identificar y sintetizar, a partir de la literatura, los impactos de la discapacidad
fisica causada por la lepra en la calidad de vida de los individuos atendidos en la Red de
Atencidn a la Salud. Métodos: se trata de una revision de alcance, realizada de acuerdo con
las recomendaciones del JBI. Las bases de datos utilizadas en la busqueda fueron el Sistema
de Analisis y Recuperacion de Literatura Médica en Linea, la Biblioteca Cochrane, Web of
Science, Lilacs, el Indice Cumulativo de Literatura en Enfermeria y Ciencias Afines, Scopus,
Embase, Leprosy Information Services y Google Scholar. Resultados: se identificaron 1690
documentos, de los cuales 36 fueron parte de la revision. La discapacidad fisica causada por la
lepra afecta la calidad de vida en términos de actividades de la vida diaria, socioeconédmicas,
psicoldgicas, dolor y bienestar general. Conclusiones: se identificaron los compromisos
causados por la discapacidad fisica en la calidad de vida, indicando la necesidad de acciones
de prevencion, promocién y rehabilitacién, como el seguimiento, el acompafiamiento de
los casos y la educacién en salud.

Descriptores: Lepra; Mycobacterium Leprae; Personas con Discapacidad Fisica; Personas con
Discapacidad; Calidad de Vida.

[S)sy | https://doi.org/10.1590/0034-7167-2023-0101pt

Rev Bras Enferm. 2024;77(Suppl 3):€20230101 1dell


https://orcid.org/0000-0002-3806-8444
https://orcid.org/0000-0002-1162-8245
https://orcid.org/0000-0002-9053-8749
https://orcid.org/0000-0003-2065-5998
https://orcid.org/0000-0001-5190-3523
https://orcid.org/0000-0002-7526-900X
https://doi.org/10.1590/0034-7167-

Hanseniase e impactos na qualidade de vida de pessoas com incapacidades fisicas: revisao de escopo

INTRODUCAO

A hanseniase é uma doenca tropical, negligenciada, causada
pelo Mycobacterium leprae, que afeta principalmente a pele e os
nervos periféricos, com risco de progressao para incapacidades
fisicas (IF)™. O manejo inadequado da hanseniase, bem como
diagnéstico e tratamentos tardios, contribuem para o pior des-
fecho clinico®?. Neste contexto, destaca-se a importancia de os
profissionais de saude estarem preparados para atuar junto a
este agravo, em especial a enfermagem, que representa o maior
numero de profissionais na Rede de Assisténcia a Saude®.

Em 2021, foram registrados mais de 140 mil novos casos no
mundo, com a India em primeiro lugar em nimero absoluto de
casos, seguido do Brasil. Quanto ao grau de incapacidade fisica,
foram mais de 7 mil casos diagnosticados com grau de incapa-
cidade fisica 2 (GIF2)™. No Brasil, em 2022, 1.449 pessoas foram
diagnosticadas com GIF 2 e 4.041 com GIF 1, correspondendo
respectivamente a 11,6% e 32,4% dos casos. Cabe salientar que
os estados brasileiros de Mato Grosso e Tocantins sdo os que
apresentam maiores taxas de deteccdo de novos casos da doen-
¢a“. A deteccao precoce interrompe a progressao da hanseniase,
evitando o comprometimento fisico e, por consequéncia, prejui-
Z0s sociais, emocionais, psiquicos e piores niveis de qualidade
de vida®. Segundo a Organiza¢do Mundial da Saude (OMS),
qualidade de vida é “a percepc¢do do individuo de sua insercao
na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais
ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padroes
e preocupacbes”®,

Na érea de saude, a avaliacao da qualidade de vida geralmente
é captada por instrumentos com propriedades psicométricas
adequadas que permitem detectar alteragdes fisicas, emocionais
e sociais®®. Na literatura sobre hanseniase, revisao identificou
que os instrumentos mais frequentemente utilizados para avaliar
qualidade de vida sdo o WHOQOL-bref e o Medical Outcomes Study
36— Item Short - Form Health Survey (SF-36)7. Este mesmo estudo
destacou que o pior nivel de qualidade de vida esta associado ao
comprometimento fisico, as reagdes hansénicas, as incapacidades
fisicas, a dor neuropatica e ao estigma.

Por outro lado, o aumento da qualidade da assisténcia para
essa populacdo pode implicar em a¢des de autocuidado, na di-
minuicdo das sequelas, dos impactos emocionais e sociais e no
envolvimento para o tratamento e a reabilitacdo®®. Nesse sentido,
detectar convergéncia entre as sequelas da doenca e aspectos
de qualidade de vida pode contribuir com o direcionamento
das agdes de salde. Apesar do conhecimento cientifico sobre os
danos fisicos e sociais acerca da hanseniase serem amplamente
estudados, ainda sdo escassos os mapeamentos de evidéncias
cientificas sobre incapacidades fisicas e impactos na qualidade
de vida dessa populagéao”'%.

Portanto, estudos de revisao sobre a qualidade de vida dos
pacientes de hanseniase com incapacidade fisica se justificam pela
necessidade de contribuir para politicas focadas na prevencao
e promocgao da saude, de forma a reduzir os prejuizos causados
pela doenga, além de possibilitar que os profissionais de satde
busquem alternativas de tratamentos e intervencdes efetivas
para cada caso.
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OBJETIVOS

Identificar e sintetizar, a partir da literatura, os impactos da
incapacidade fisica causada pela hanseniase na qualidade de vida
dos individuos atendidos na Rede de Atencéo a Saude.

METODOS
Desenho do Estudo

Trata-se de uma revisao de escopo fundamentada na meto-
dologia do The Joanna Briggs Institute (JBI) que busca contemplar
toda a literatura cientifica, com vista a obter resultados amplos
e abrangentes". Para conduzir o estudo, seguiram-se os cinco
passos metodoldgicos: 1) identificacdo da questdo norteadora;
2) identificacdo de estudos relevantes; 3) selecao de estudos; 4)
mapeamento das informacdes; 5) agrupamento, resumo e relato
dos resultados"?. Além disso, cabe destacar que para esta revisao
foi adotado o conceito de qualidade de vida da Organizacéo
Mundial da Satude®.

Identificacao da questao norteadora

A questdo norteadora da revisao foi elaborada de acordo
com o acrénimo PCC® (Populacdo, Conceito e Contexto): “Qual
o impacto da incapacidade fisica na qualidade de vida das pes-
soas afetadas pela hanseniase atendidas na Rede de Atencao a
Saude?”. Para tanto, denominou-se o P (populagdo) como pessoas
acometidas pela hanseniase, o C (conceito) como impacto da
incapacidade fisica na qualidade de vida e o C (contexto) como
todos os niveis de atendimento a satde. O protocolo da presente
revisao foi registrado na plataforma Open Science Framework,
DOI 10.17605/0OSF.I0/ZB4WR.

Identificacao de estudos relevantes

Inicialmente foi realizada uma busca na base de dados Medi-
cal Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE) via
PubMed, para identificar estudos que analisaram o impacto na
qualidade de vida de pacientes que desenvolveram incapacidade
fisica devido a Hanseniase. Para encontré-los, foram utilizados
os descritores: “Leprosy’; “Hansen Disease’; “Disabled Persons’,
“People with Disabilities” e seus possiveis sinbnimos, de acordo
com a plataforma DeCS/MeSH e os operadores booleanos“AND”
e “OR" Vale ressaltar que nao foram utilizados os descritores
“Niveis de Atencdo a Saude” e “Qualidade de vida” por limitarem
os resultados da busca.

A estratégia de busca foi adaptada de acordo com a especifi-
cidade de cada base de dados (Quadro 1): MEDLINE (PubMed),
Cochrane Library, Web of Science, Literatura Latino-americana e
do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs) via Biblioteca Virtual de
Saude (BVS), Cumulative Index to Nursing and Allied Health Lite-
rature (CINAHL), Scopus e Embase. Fontes de literatura cinzenta
foram pesquisadas a Leprosy Information Services (INFOLEP) e o
Google Scholar, em suas primeiras cinco paginas. Consideraram-se
estudos publicados em inglés, portugués e espanhol publicados
até 30 de agosto de 2023.
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Quadro 1 - Estratégia de busca de acordo com a base de dados
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Base de dados | Estratégia de busca

Medline via
Pubmed

((“Leprosy”[Mesh] OR (Hansen’s Disease) OR (Hansen Disease) OR (Hansen*) OR (Lepr*)) OR (“Mycobacterium leprae”[Mesh] OR
(Mycobacterium leprae))) AND (“Disabled Persons”[Mesh] OR (Disabled Person) OR (Person, Disabled) OR (Persons, Disabled) OR
(Handicapped) OR (People with Disabilities) OR (Disabilities, People with) OR (People with Disability) OR (Persons with Disabilities) OR
(Disabilities, Persons with) OR (Disability, Persons with) OR (Persons with Disability) OR (Physically Handicapped) OR (Handicapped,
Physically) OR (Physically Disabled) OR (Disabled, Physically) OR (Physically Challenged))

Cochrane “Functional disabilities”)

(Leprosy OR “Hansen Disease” OR “Mycobacterium leprae”) AND (“Disabled Persons” OR “Disabled Person” OR “Functional disability” OR

EMBASE

(‘leprosy’/exp OR leprosy OR ‘mycobacterium leprae’/exp OR ‘mycobacterium leprae’) AND (disabled persons’/exp OR ‘disabled
persons’ OR ((disabled’/exp OR disabled) AND (‘persons’/exp OR persons)) OR ‘disabled person’/exp OR ‘disabled person’ OR ‘functional
disability’/exp OR ‘functional disability’ OR ‘functional disabilities’)

CINARL “Functional disabilities”)

(Leprosy OR “Hansen Disease” OR “Mycobacterium leprae”) AND (“Disabled Persons” OR “Disabled Person” OR “Functional disability” OR

Lilacs via BVS

(TW: Hanseniase OR “Doenca de Hansen” OR Lepra OR “Hansen Disease” OR “Hansen’s Disease” OR “Enfermedad de Hansen” OR “Mal de
Hansen” OR “Mycobacterium leprae” OR “Bacilo da Hanseniase” OR “Bacilo de Hansen” OR “Mycobacterium leprae” OR “Bacilo de Hansen”
OR “Bacilo de la Hanseniasis” OR “Bacilo de la Lepra”) AND (TW: “Deficiéncia Fisica” OR “Deficiéncias Fisicas” OR “Deficiente Fisico” OR
“Limitagdo Fisica” OR “Pessoa com Deficiéncia Fisica” OR “Pessoa com Desvantagem” OR “Pessoa com Incapacidade” OR “Pessoa com
Incapacidade Fisica” OR “Pessoa com Limitagdo Fisica” OR “Pessoa com Necessidade Especial” OR “Pessoas com Deficiéncia Fisica” OR
“Pessoas com Deficiéncias” OR “Pessoas com Deficiéncias Fisicas” OR “Pessoas com Desvantagens” OR “Pessoas com Incapacidade” OR
“Pessoas com Incapacidade Fisica” OR “Pessoas com Incapacidades” OR “Pessoas com Limitagdo Fisica” OR “Pessoas com Limitacées
Fisicas” OR “Pessoas com Necessidade Especial” OR “Pessoas com Necessidades Especiais” OR “Disabled Persons” OR Handicapped OR
“People with Disabilities” OR “Persons with Disabilities” OR “Physically Challenged” OR “Physically Disabled” OR “Physically Handicapped”
OR “Deficiencia Fisica” OR “Deficiencias Fisicas” OR “Persona con Deficiencia” OR “Persona con Deficiencia Fisica” OR “Persona con
Desventaja” OR “Persona con Discapacidad” OR “Persona con Discapacidad Fisica” OR “Persona con Limitacién Fisica” OR “Persona con
Necesidad Especial” OR “Personas con Deficiencia” OR “Personas con Deficiencia Fisica” OR “Personas con Deficiencias” OR “Personas

con Desventajas” OR “Personas con Discapacidad Fisica” OR “Personas con Discapacidades” OR “Personas con Discapacidades Fisicas”

OR “Personas con Limitacion Fisica” OR “Personas con Limitaciones Fisicas” OR “Personas con Necesidad Especial” OR “Personas con
Necesidades Especiales” OR “Incapacidade funcional OR “Incapacidades funcionais” OR “Functional disability” OR “Functional disabilities”)

SCOPUS “Functional disabilities”)

(Leprosy OR “Hansen Disease” OR “Mycobacterium leprae”) AND (“Disabled Persons” OR “Disabled Person” OR “Functional disability” OR

Web Of

Science “Physically Handicapped” AND “Functional disabilities”

“Hansen Disease” OR “Hansen’s Disease” AND “Mycobacterium leprae” AND “Physically Challenged” AND “Physically Disabled” AND

INFOLEP

“Leprosy” AND “Disabled Persons” AND “People with Disabilities”

Google Scholar

“Leprosy” AND “Disabled Persons” OR “People with Disabilities”

Selecao dos estudos e mapeamento das informagées

Os resultados recuperados foram exportados para a plata-
forma web and mobile app for systematic reviews (Rayyan)‘?.
A partir dos resultados obtidos no Rayyan, foram eliminadas
citagdes duplicadas e a selecdo dos estudos estabelecida por
dois revisores independentes a partir da leitura dos titulos e
resumos. As divergéncias foram solucionadas pela discussao
entre os dois revisores e, quando necessario, a participacdo de
um terceiro revisor. Para os documentos que atenderam aos
critérios de inclusdo, procedeu-se a leitura dos documentos na
sua integralidade, buscando informacdes sobre os impactos da
incapacidade fisica causada pela hanseniase na qualidade de vida.
Foram excluidas cartas ao editor, resumos em anais de eventos,
protocolos de pesquisa e documentos que ndo abordassem a
hanseniase relacionada a qualidade de vida e a incapacidade
fisica. A extensao do Preferred Reporting Items for Systematic Review
and Meta-Analysis (PRISMA)" para revisdes de escopo Preferred

Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses extension
for Scoping Reviews (PRISMA-ScR) foi utilizada para organizar o
processo sistematico de inclusdo de documentos na analise!’.

Agrupamento, resumo e relato dos resultados

Os resultados e as informacdes foram inicialmente extraidos por
dois revisores e organizados de acordo com o ano, autores, local,
delineamento da pesquisa, objetivo, metodologia, resultados e
conclusdes, além de focar na resposta a pergunta da revisdo. Em
seguida, para melhor visualizacéo, foi construido um quadro com
base no autor, ano, pais, delineamento, cenario e instrumento
de pesquisa. Os estudos foram abordados de forma descritiva,
e as informagbes semelhantes foram agrupadas para facilitar a
relacdo dos resultados. Para resumir os elementos essenciais dos
estudos, utilizou-se a andlise de contetido de Bardin®, técnica
que possibilitou a construcdo de categorias teméticas, orientadas
pela questao de pesquisa.
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RESULTADOS

A partir das estratégias de busca organizadas para a realizacédo
dessa pesquisa, foram identificados 1690 documentos. A base de
dados com maior nimero de trabalhos foi a MEDLINE/PubMed,
seguida da Scopus e Embase. Destes documentos, foram excluidos
617 duplicados detectados pela ferramenta de gestdo bibliogréfica
Rayyan®, De 1073 documentos selecionados e 188, por critérios
de elegibilidade, foram avaliados na integra. Destes, compuseram
aamostra final 36 artigos, que foram lidos na integra e analisados
por dois revisores independentes (Figura 1).

Os artigos que atenderam ao critério de inclusdo foram em sua
maioria realizados no Brasil (19), seguido da [ndia (6), Etipia (2),
Indonésia (3), Nigéria (2) e Nepal, Bangladesh, Coldombia e Malawi
com 01 estudo cada. Com relagdo ao delineamento dos estudos,
em grande parte, foram estudos quantitativos transversais (23),
seguidos dos descritivos (6), revisao (3), estudo exploratério-qua-
litativo (1), estudo quantitativo-qualitativo (1), estudo ecoldgico
(1) e coorte prospectiva (1).

Quanto ao idioma, foram 26 na lingua inglesa, 8 em portugués
e 2 em espanhol. A partir das etapas da andlise de conteudo dos
artigos incluidos, foram identificados os impactos da incapaci-
dade fisica causada pela hanseniase na qualidade de vida dos
individuos, sintetizados em seis categorias tematicas (Quadro 2).

Dentre os diversos instrumentos utilizados nos estudos
para avaliacdo da incapacidade fisica e qualidade de vida, os
mais utilizados foram: Screening of Activity Limitation and Safety
Awareness (SALSA)181921:2429: World Health Organization Quality
of Life — bref (WHOQOL-bref)1030364249: Medical Outcomes Study
36 - Item Short — Form Health Survey (SF-36)©313649; Avaliacao
neurolégica simplificada'926-27363%41; Formulario de Avaliacdo
do Grau de Incapacidade®-29324045; Escala de participacao

Quadro 2 - Categorias tematicas a partir da andlise dos dados
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social'8192427.2933); Neyropathy-Specific Quality of Life Question-
naire (NeuroQol)??,

Estudos identificados
por Base de dados
Medline (n=848)
Embase (n=176)
Cochrane (n=5) CINAHL(n= 31)
LILACS/BVS (n= 85)
Scopus (n=321)
Web of Science (n=140)
Google Scholar (50) Infolep (34)

— v

Estudos duplicados removidos
(n=617)

Identificacao

Estudos selecionados N Estudos excluidos a partir do

e (n=1073) titulo e resumo (n= 885)

()

g !

= Estudos excluidos por néo

Estudos lidos na integra avaliados N atenderem ao critério de
para elegibilidade (n = 188) inclusdo (n=152)

(S

w

o h 4

2

2 Estudos incluidos na revisao:

s (n=36)
(S

Figura 1 - Processo de inclusao e exclusao dos documentos encontrados de
acordo com as recomendacdes do Preferred Reporting Items for Systematic
Review and Meta-Analys- PRISMA®%

Quanto aos cenarios dos estudos, a atencdo especializada a
saude prevaleceu em 14 estudos82023-2426.2831-343643-44) saguida da
atencao basica a satide, em 13 estudos!5182024262931:333537.414347) @
a atencao hospitalar a salide, em 7 estudos!®'819.25404446)

No Quadro 3, encontram-se detalhados dados dos 36 estudos
incluidos de acordo com autor, ano, pais, cendrio e instrumento
de pesquisa.

Categoria Descricao

1) Impacto nas
atividades de

Atividades instrumentais de vida diaria- gerenciar as financas, lidar com transporte, fazer compras, preparar refei¢oes, usar o
telefone e outros aparelhos de comunicacgao, gerenciar medicacdes, manutencdo das tarefas domésticas e da casa; Atividades
basicas de vida didria- alimentar-se, ir ao banheiro, escolher a prépria roupa, arrumar-se e cuidar da higiene pessoal, manter-se

vida diaria - -
continente, vestir-se, tomar banho®'7-3?
2)Impacto Alta prevaléncia a restricao da participagao social; distanciamento social; exclusao social com perda do vinculo familiar;
social transtornos nas relagées sociais*2242637; dificuldades relacionadas a educagao®®
3)Impacto Baixa renda, o que leva a continuar a residir em asilos®; impedimento/dificuldades para o trabalho®°3237; auxilio
econdémico governamental®
Estigma?'233537, baixo bem estar mental e alto nivel de depressao®33%49; estresse psicoldgico“*?; medo, ansiedade, tristeza,
4)Impacto culpa, vergonha, negagao®**®, diminui¢do de perspectivas para casamento®43, baixo autoestima®; retraimento, impulsividade,
psicolégico sentimento de inseguranca, descontentamento e organicidade®?; preocupagdes sexuais“?; estratégias de autocontrole, esquiva e
fuga para enfrentar as limitagoes®?.
5)impacto A dor estd associada ao grau de incapacidade fisica e a forma multibacilar, como consequéncia dos danos nos nervos periféricos(*23641,
da Dor sendo considerada uma complicacao tardia que impacta de modo geral em todos dominios da qualidade de vida“¥

6)Impacto no
bem-estar
geral

Inclui as dimensdes dos aspectos de vida: capacidade funcional; limitagdo por aspecto fisico; dor; estado geral de saude;
vitalidade; aspectos sociais; emocionais e a saide mental. Essas levam a incapacidades funcionais, diminui¢do da atividade
laboral e restricdo da vida social o que causa prejuizos e impactos negativos na qualidade de vida®102340-414547)
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Quadro 3 - Estudos incluidos segundo autoria, ano, pais, cendrio e instrumento de pesquisa.

DMCD (2017)®

quantitativa

especializada

Autor /Ano Pais Delineamento Cenario Instrumento de pesquisa
. " Atencao The Explanatory model interview catalogue (EMIC-a); The
I(g'(;u;;(lg)PO’ Nwokeji SC Nigéria Transversal basica/atencdo | internalised stigma of mental illness scale (ISMI); The Participation
especializada scale: P-Scale;Eye, Hand & Foot impairment (EHF) Score.
i/'lIXaR'?EéiFr Sﬁ.‘;&g%i%ﬂewa Brasil Transversal Atencao The basic activities of daily living (BADL) e instrumental
! hospitalar activities of daily living (IADL).
Abdela SG, Van Henten
S, Abegaz SH, Bayuh FB, Etiopia Transversal Atencao Screening of Activity Limitation and Safety Awareness (SALSA)
Zewdu FT, BerheFT, et al P hospitalar scale e participation scale
(2020)(18)
Nascimento DDS, Ramos AN
Jr, Araujo OD, Macédo SF, Brasil Transversal Atencio basica Screening of Activity Limitation and Safety Awareness (SALSA)
Silva GVD, Lopes WMPS, et scale e participation scale.
al(2020)
Achdiat PA,
Ariyanto EF, Simanjuntak Indonésia Revisdao * *
MN (2021)®
. Medical Outcome Study 36-item Short-form health
éguséz:\llozzsél\ﬁchél%'\tggg Brasil Transversal Atencéo Survey (SF36); questionario abordando aspectos
AP{/ (2011)° ! especializada epidemioldgicos, socioecondmicos e caracteristica da
doenca.
Carvalho MAJ, Lopes NTB, Questionério
Santos TS, Santos KS, . .. . . X e L.
Farnocchi PG, Tavares CM Brasil Descritivo Atencéo basica Socnf)dgmograﬁct’): .Form‘ulan.o. para
(2013)% ! Avaliacdo Neurolégica Simplificada.
. Formuldrio de Avaliacéo do Grau de
BMgnedlcto CB, Marques T, . - Incapacidade; Questionario sociodemogréfico e
ilano AP, Galan NGA, Nardi . - Atencao S - i
Brasil Descritivo LS clinico; Desenho da Figura Humana (DFH); NeuroQol -
ST, Duerksen Frank, et al especializada o
(2017)2 Neurqpathy— Spec:flc . ) A o
Qualityof Life Questionnaire (Versao Portugués Brasileiro).
Govindasamy K, Jacob |, Standardized Questionnaire for depression—(PHQ-9);
Solomon RM, India Transversal Atencao basica Standardized questionnaire for Anxiety Disorder-(GAD-7); Grau
Darlong J(2021)6® de incapacidade; e ,perfilsocioeconomico
Ekeke N, Chukwu J, Nwafor Descritivo- Atencio Questionnaire-based interview; A retrospective descriptive desk
C, Ogbudebe C, Oshi D, Nigéria retrospectivo, X Ig d analysis of leprosy case notification data for children 0 to 14
Meka A, Madichie N (2014)6% transversal especializada years in the 14 states in Southern Nigeria
Seshadri D, Khaitan BK, india Transversal Atencao Dados clinicos e demogréficos; 52-item
Khanna N, Sagar R (2015)“ hospitalar AnandarajDehabilitationscale
Van Dorst MMAR, Van Questionario sociodemografico; Patient Health Questionnaire
Netten W, Waltz MM, Nepal Transversal Atencao basica (PHQ-9); Warwick-
Pandey BD, Choudhary R, P 5 Edinburgh Mental Wellbeing Scale (WEMWABS);5-Question
Van Brakel WH (2020)¢> Stigma Indicator-Affected Persons (5-QSI-AP)
Van Brakel WH, Sihombing Screening of Activity Limitation and Safety Awareness (SALSA)
B, Djarir H, Beise K . . .. | scaleParticipation . .
K’u sumaw’a rdhani L Indonésia Transversal Atencéo basica | Scale, Jacoby Stigma Scale (anticipated stigma), Explanatory
Yulihane R, et al (2 0’20)‘2” Model Interview Catalogue (EMIC) stigma scale
! And Discrimination assessment.
Questionario sociodemogréficos, aspectos clinicos da
Beltrame RT. Marciano doenca e a independéncia funcional na execucao das
LHSC Fonse'ca MDS: Prado Brasil Descritivo Atencéao AVDs e AIVDs; checklist relacionado ao tipo de deficiéncia
RBR ('201 5)2 ’ esoecializada fisica visivel encontrada no paciente; e o Inventario de
Estratégias de Coping de Folkman e Lazarus, adaptado para
o portugués
Viana LDS, Aguiar MIFD, Descritivo, com Atencio Dominio Fisico do World Health Organization quality of life
Vasconcelos PFD, Aquino Brasil abordagem & (WHOQOL-BREF) e as Facetas “Habilidades Sensoriais” e

“Autonomia”do WHOQOL - OLD

Continua
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Autor /Ano Pais Delineamento Cenario Instrumento de pesquisa
Van Veen NHJ, Hemo DA, . e
Bowers RL, Pahan D, Negrini bancladesh Cohort Atencio fgel_’:rgggtl%macgggy Limitation and Safety Awareness (SALSA)
JF, Velema JP, et al (2011)@ 9 prospectiva hospitalar Scale, p
Hurtado MN, Atehortua MC, Classificagao Internacional de Funcionalidade; formulario
Bravo, J (2003)# Colombia Descritivo Atencéo basica ; a0 ’
sociodemogréfico
Dados demogrdficos socioeconémico e epidemioldgico;
Sharma M, SaxenaV (2019)29 india Transvet:sal, Atencao and. o .
observacional especializada availability of various government and nongovernment
facilities;Body Mass Index — BMI;WHO Disability Grading
Vieira CSCA, Lobato ML, Avaliagao neuroldgica simplificada; questionario
Figueira MCS, Amaral MCE, Brasil Ecolégico, Atencio basica sociodemogréfico e perfil clinico; Screening of Activity
Vilela MFG, Silva EM (2018) analitico ¢ Limitation and Safety (SALSA); escala de participacao
@)
Nardi SMT, Paschoal VD, Brasil Transversal Atencao Screening of Activity Limitation and
Zanetta DMT (2012)®® especializada Safety Awareness (SALSA) scale
BMa(;EE)e;ar()JIC-DNg\I/ZZZaCrg:S' Avaliacdo neuroldgica simplificada; Screening of Activity
Silva RCP Fieukelbachl ] ! Brasil Transversal Atencdo basica | Limitation and Safety Awarenes (SALSA); Escala de
(2014)(29)’ participagao
Questionério sociodemogréfico e
D’Azevedo SSP, et al (2021)3% Brasil Transversal Atencdo basica | clinico e o instrumento World Health Organization Disability
Assessment Schedule (WHODAS)
Douleur
Reis FJJ, Lopes D, Gosling Brasil Transversal Atencao neuropathique en 4 questions questionnaire; 12-item General
AD, Gomes MK (2014)“" hospitalar Health Questionnaire; World Health Organization quality of life
(WHOQOL-BREF)
Govindharaj P, Srinivasan S, india Transversal Atencéo Questionério semiestruturado
Darlong J (2018)® descritivo hospitalar
Ramos JM, Alonso-
Castaneda B, Eshetu . Atencao Lo . .
D, Lemma D, Reyes F, Etidpia Transversal especializada Neuropathic Pain Symptom Inventory (NPSI) questionnaire
Belinchon |, et al (2014)%%
Rodini FCB, Gongalves M, = . .
Barros ARSB, Mazzer N, Elui Brasil Transversal Ate.ng'ao Medical Outcome Study 36-item Short-form health
LMC, Fonseca MCR (2010)% especializada Survey (SF36)
) Atencio World Health Organization quality of life (WHOQOL-BREF);
Patil A, Mayur SS (2021)@ India Transversal hos ifalar Questionnaire and mental health status by the SelfReporting
P questionnaire
Gaudenci EM, Nardelli GG, Transversal, Questionario clinico e socioeconémico; Inventario de
Almeida Neto OP, Malaquias Brasil quantitativo, Atencao depressao de Beck- BDI para avaliagao dos graus de
BSS Carvalho BT, Pedrosa descritivo e especializada depressao; World Health Organization quality of life
LAK (2015)“0 analitico (WHOQOL-BREF)
Costa RMPC, Mendes Brasil Revisao . .
LCB(2020)1" integrativa
Govindharaj P, Srinivasan S, . Atencao o . . ~
Darlong J(2018) India Transversal hospitalar World Health Organization quality of life (WHOQOL-BREF)
Lustosa AA, Nogueira LT, Atencio Medical Outcome Study 36-item Short-form health
Pedrosa JIS, Teles JBM, Brasil Transversal os ecia(l;izada Survey (SF36), dados clinicos, sociodemogréficos e
Campelo V (2011)%0) P epidemioldgicos
Chingu D, Duncan M, . 5 bxs s . .
Amosun § (2013)%) Malawi Transversal Atencdo basica World Health Organization quality of life (WHOQOL-BREF)
Schuller |, Van Brakel WH, Quantitativo-
Van Vliet |, Beise K, Wardhani Indonésia ualitativo Atencdo basica | Entrevistas e grupos focais
L, Silwana S, et al (2010)%” a
Continua
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Autor /Ano Pais Delineamento Cenario Instrumento de pesquisa
World Health Organization degree
Prad(? GD, Prado RBR’. < of physical disability classification (WHO-DG), the International
Marciano LHSC, Nardi SMT, . Atencéao 7 L ) . ;
X . Brasil Transversal LS Physical ActivityQuestionnaire (IPAQ) and the Medical Outcome
Cordeiro JA, Monteiro HL especializada Stud item Short-form health
(2011)5" tudy 36-item Short-form healt
Survey (SF36)
Gongalves M, Prado MAR, Atencio
Silva SS, Santos KS, Araujo Brasil Quialitativo os ecia?izada Entrevistas semiestruturadas
PN, Fortuna CM (2018)%2 P
Barcelos RMFM, Sousa GS,
Almeida MV, Palacio FGL, Brasil Revisdao *
Gaiva MAM, Ferreira SMB?

*Por se tratar de revisdo da literatura ndo hd um cendrio e o instrumento é o préprio método.

DISCUSSAO

Os estudos incluidos nesta revisao possibilitaram identificar
os impactos da incapacidade fisica causada pela hanseniase na
qualidade de vida dos individuos atendidos na Rede de Atencao
a Saude. O Brasil>7:1017-23.27-32.3640-41.46) fgj o pais que mais publicou
e demonstrou sua importancia epidemiolégica, com predominio
dos estudos transversais. Os estudos incluidos nesta revisdo de-
monstraram os seguintes impactos desencadeados pela doenca:

a) impacto nas atividades de vida diaria®'7-'82032);
b) impacto socioeconémico(19-21:2426-37.39),

) impacto psicoldgico®822353843);

d) impacto da dor(15323641.44),

e) impacto no bem-estar geral710:2340-4145:47)

Ao se considerar o impacto da limitagdo nas atividades de vida
didria, observaram-se prejuizos no aspecto fisico, o que leva a
piores niveis de qualidade de vida dessa populacdo. As limitacdes
no aspecto fisico incluem dor, mobilidade reduzida, deformida-
des que impactam negativamente nas atividades de vida didria
como autocuidado, deslocamento, alimentacao, higiene pessoal,
vestir, despir e calcar. Além disso, outras atividades cotidianas
como gerir a prépria casa, realizar compras e utilizar transportes,
sdo prejudicadas e interferem na integragao social('7-1821-222829),

Os estudos retrataram uma forte relagdo entre o GIF 1 e 2,
a forma multibacilar e o grau de dependéncia nas Atividades
Basicas de Vida Diaria (ABVD) e Atividades Instrumentais de
Vida Diaria (AIVD)1517:21-2426-283030) Foj observada alta prevalén-
cia de incapacidade fisica, com amputacdes e deformidades
visiveis na populagdo idosa""”. Destaca-se ainda que mesmo
apds a alta por cura da doenca, ha casos em que os impactos
sdo permanentes®®, Por outro lado, verificou-se que a cirurgia
reconstrutiva pode ser eficaz na melhora das atividades de vida
didria. Portanto, é uma estratégia para melhorar a qualidade de
vida dessas pessoas?®.

O instrumento especifico para a avaliacdo da limitacao das ativi-
dades de vida didria, 0 SALSA, foi um dos mais utilizados!'7-19212427-29),
Nesse sentido, essa escala pode subsidiar os servicos no trata-
mento, visto que o GIF2 no diagnéstico indica deteccdo tardia
e fatores intervenientes como dificuldades operacionais dos
servicos, desinformacdo sobre sinais e sintomas, dificuldade de
acesso aos servigos e a profissionais capacitados®.

Ao se tratar do impacto dos aspectos sociais e econdmicos, foi
verificado que a maior parte da populagdo acometida é do sexo
masculino, faixa etaria acima de 40 anos, com baixa escolaridade,
casados ou viivos, desempregados ou sem ocupacdo e baixa renda
familiar@'.26394445) Portanto, indica a relagdo do GIF atrelado aos
aspectos sociais e econdmicos, 0 que reporta para baixo nivel nos
escores de qualidade de vida*?. Ao passo que a hanseniase continua
acometendo pessoas mais vulnerdveis aos determinantes socioeco-
noémicos, as intervengdes dos profissionais de salide em relagdo a
educacdo em salide e orientacédo sobre autocuidado podem repercutir
positivamente na qualidade de vida dos portadores da doenga®.

Nessa direcdo, estudo realizado com 26 pessoas acometidas
pela hanseniase avaliou a qualidade de vida desse grupo antes
e ap6s um ano da implementagao de um guia de autocuidado.
Os autores identificaram melhora na dor, na fungdo motora, nas
condigOes da pele e aspectos sociais®®. Em relacdo aos aspectos
sociais, a restricdo a participacdo social tem sido associada a
limitacdes nas questdes de aprendizado e aplicagdo dos conhe-
cimentos, na comunicagao, na mobilidade, no autocuidado, nos
relacionamentos interpessoais e na vida comunitéria. Os estudos
incluidos na revisao que aplicaram essa escala constataram altos
indices de restricdo a participagdo social(8192427-28.33),

Ao retratar os impactos dos aspectos psicoldgicos, o estigma
e 0 autoestigma causados pela doenga geram consequéncias
sociais e emocionais negativas, que podem acarretar em elevados
indices de distanciamento social na comunidade®. Esses casos
sdo mais frequentes em pessoas com GIF2, menor renda familiar
e grau de escolaridade mais baixo. Com relacdo ao género, as
mulheres sofrem com a estigmatizagdo em maior proporcao
devido as restricdes a participacdo social e menores perspectivas
de matriménio?'333749 O padrao estético idealizado frequente-
mente é mais intenso em relacdo as mulheres, o que estabelece
um nivel mais elevado de estigma relacionado a doenga®32,

Para o enfrentamento do estigma, conhecer a vivéncia do
paciente acometido pela hanseniase pode possibilitar o plane-
jamento de estratégias dos servicos de saide. Com esse objetivo,
podem ser utilizadas a Escala de Estigma para Pessoas Acometidas
pela Hanseniase (EMIC-AP) e a Escala de Participagao, conforme
recomendado no Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da
Hanseniase (PCDT hanseniase)“®). Além disso, essas escalas podem
contribuir para a melhoria da qualidade da atenc¢do, promovendo
um cuidado integral, além de direcionar para a¢des na atencdo
psicossocial e saide mental“®,
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Os baixos niveis de bem-estar psiquico e altos niveis de de-
pressao sdo mais frequentes nas pessoas com incapacidade
fisica pela hanseniase quando comparados com a populacdo em
geral. Isso se deve ao grande estigma da doenca que intensifica
os sentimentos como ansiedade, tristeza, medo, baixa autoes-
tima, disturbios do sono e até mesmo pensamentos suicidas.
Desse modo, muitos acometidos sentem culpa e vergonha por
terem contraido a doenca, o que leva a prejuizos nas relagdes
afetivas®202%3%), A psicoterapia pode favorecer a compreensao da
condicao fisica e emocional, além da reorganizacdo daimagem
corporal e melhorar a autoestima®.

A utilizacdo de estratégias como educacdo em sauide e manuais
de orientagao contribuem para o aumento do nivel de instrucao,
esclarecimento sobre o tema e acesso a um tratamento multidisci-
plinar adequado®49, Entende-se que programas de intervengoes
multidisciplinares para educacdo em saude envolvem intervengées
de cuidado holistico, saude fisica, mental e psicossocial para a
comunidade e familiares dos doentes, consequentemente sao
capazes de melhorar os indices de qualidade de vida®®.

Nesse sentido, a avaliacdo da evolucdo da doenca de forma
continua e humanizada e a realizacdo da busca ativa de casos
novos sao ferramentas indispensaveis na prevencdo de agrava-
mentos, bem como na melhora do bem-estar psicossocial®>. No
impacto da dor, destaca-se a neuropdtica, reconhecida como
outra complicacao tardia em pacientes com hanseniase.

Evidencia-se alta prevaléncia da dor referida, o que leva a
significativas alteragées do sono e de atividades da vida diaria“?,
associada ao grau de incapacidade fisica, a participagao social®-2®
e ao sofrimento psicoldgico®®. O dano progressivo nos nervos
periféricos pode levar a um estado crénico da dor, mesmo apds o
fim do tratamento®". A dor cronica estd associada ao sofrimento
psicolégico e é um importante preditor de ma qualidade de
vida. Portanto, o manejo da dor pode contribuir para reducao
das desordens psicoldgicas e melhora na qualidade de vida®".

Na avaliacdo da qualidade de vida, os dominios que apre-
sentaram piores escores foram limitacdo por aspecto fisico, dor
e aspecto emocional“”. Foi verificado que o maior comprome-
timento esteve relacionado a perda/reducao da sensibilidade®
com predominancia das formas incapacitantes da hanseniase®".
As incapacidades fisicas pela hanseniase muitas vezes nao sao
reversiveis, no entanto é possivel obter qualidade de vida quando
acoes de prevencao sao estabelecidas.

Nesse sentido, estudo®® utilizou um manual para prevencao
de incapacidades, repercutindo na melhora da qualidade de vida
nos dominios dor e aspectos sociais do questionario SF-36. Além
disso, detectaram que a dor, o desconforto e a dependéncia de
medicamentos estiveram relacionados com maiores implicacdes
no comprometidos do dominio fisico®. Outros estudos apontam
que o dominio fisico foi o mais impactado, com relacdo inversa-
mente proporcional a GIF, ou seja, quanto maior o GIF menor os
escores de qualidade de vida®4, Em decorréncia disso, notou-se
a diminuicao das atividades laborais e restricdo a vida social o
que gera prejuizos a qualidade de vida‘7:25-264047),

O termo Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS) é mais
especifico e envolve o impacto de uma doenca na qualidade de
vida"?, Foi verificado que quanto maior o grau de evolugao da
doenca e o estabelecimento das formas incapacitantes, pior a
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QVRS. A fim de analisar a qualidade de vida de pacientes com
hanseniase, identificaram cinco determinantes da QVRS: diag-
néstico tardio, formas multibacilar, reagées, GIF2 no diagndstico
e preconceitos"?.

Na presente revisdo houve predominancia de estudos reali-
zados na atencao especializada e, consequentemente, maiores
foram os impactos das incapacidades fisicas. Na avaliacdo da
qualidade de vida e das limitacdes de atividades, identificou-se a
aplicagao dos instrumentos WHOQOL-bref1030364246) | GF_36(5313646)
€ 0 SALSA1819212429 na Atencdo Basica, Especializada e Hospitalar,
conforme documento suplementar

Cabe ressaltar a representatividade da enfermagem na Rede
de Atencao a Saude no Brasil. Ao enfermeiro, enquanto respon-
savel pela equipe de enfermagem, cabe planejar e prestar escla-
recimento acerca da hanseniase, prevencdo de incapacidades,
autocuidado, tratamento, bem como realizar atividades de busca
ativa de novos casos. Assim, a consulta de enfermagem se torna
essencial no estabelecimento do vinculo entre enfermeiro e a
pessoa com hanseniase®?,

Por fim, a capacitacdo dos profissionais da satide, em especial
da enfermagem, atividades de educacao em saude, definicao
de atribui¢des profissionais e uso de instrumentos especificos
na assisténcia de enfermagem podem contribuir para uma
assisténcia efetiva e uma melhora da qualidade de vida dos
pacientes. Sugere-se que durante as consultas de enfermagem
sejam aplicadas escalas como o WHOQOL-bref, SF-36 e 0 SALSA,
bem como as indicadas no PCDT hanseniase (a EMIC-AP e escala
de participacao)“®, pois podem subsidiar agdes para o cuidado
de enfermagem.

Limitacoes do estudo

Reconhecemos algumas limitagdes inerentes a esta revisao. A
primeira delas refere-se a selecdo de bases de dados, que, embora
abrangente, pode ter deixado de incluir possiveis contribuicdes
de outras fontes. Além disso, a predominancia de estudos rea-
lizados no Brasil pode limitar a generalizacao dos resultados
para contextos diferentes, destacando a necessidade de mais
pesquisas em outros paises. A heterogeneidade nos métodos e
instrumentos de avaliacdo utilizados nos estudos incluidos pode
também introduzir variagdes nos resultados, dificultando uma
sintese mais uniforme das evidéncias.

Por fim, a auséncia de uma analise detalhada da qualidade
metodolégica dos estudos incluidos pode afetar a confiabilidade
dos resultados apresentados. Essas consideragoes oferecem uma
perspectiva critica sobre as conclusées derivadas desta revisao,
destacando a importancia de futuras pesquisas para superar
essas limitagdes e enriquecer nossa compreensdo dos impactos
da hanseniase na qualidade de vida.

Contribuicoes do estudo para a area da Enfermagem

As evidéncias geradas a partir deste trabalho desempenham
um papel significativo na atenuacdo dos impactos gerados pela
hanseniase na qualidade de vida das pessoas, proporcionando
beneficios tangiveis para a assisténcia a saide nas areas de
prevencdo, promocao e reabilitacdo. Ao oferecer uma reflexao
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abrangente sobre os aspectos envolvidos na assisténcia integral
ao individuo, o estudo promove a articulacdo do debate entre
os diversos atores envolvidos no planejamento das politicas de
saude, visando aprimorar as a¢des de controle da hanseniase.

CONCLUSOES

Nosso estudo permitiu identificar e sintetizar os impactos da
incapacidade fisica causada pela hanseniase e suas implicagcdes na
qualidade de vida dos individuos atendidos na Rede de Atencao
a Saude. Assim, os impactos da hanseniase na qualidade de vida
influenciaram as atividades de vida didria, as atividades sociais e
econdmicas, a saude mental, o bem-estar e o nivel de dor.

O mapeamento da literatura mostrou a dimensao do tema e
a importancia da necessidade de a¢des de controle da doenca,
como o diagndstico precoce e oportuno, fundamental para
evitar o desenvolvimento da incapacidade fisica, responsavel
por desencadear inUmeras complica¢gdes que prejudicam dire-
tamente a qualidade de vida. Portanto, sdo imprescindiveis as
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acoes de prevencao, promocdo e reabilitacdo, além da educacao
permanente dos profissionais de saude, para o rastreamento e o
acompanhamento dos casos.

O enfermeiro, enquanto membro da equipe multiprofissional,
desempenha um papel fundamental no cuidado a essa populagao
por meio do esclarecimento sobre a doenca, da prevencdo de
incapacidades, do autocuidado, do tratamento, bem como na
busca ativa de novos casos. Cabe destacar que, além do conhe-
cimento clinico, a utilizagdo de instrumentos de medida pode
qualificar a assisténcia a essa populacao.
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