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RESUMO

Na hanseniase, a presenga de sintomas dermatoneuroldgicos com potencial evolugdo para
incapacidades fisicas pode comprometer a qualidade de vida (QV) e a imagem corporal do
paciente. Objetivo: Avaliar as possiveis associa¢des entre a QV, o Grau de Incapacidade (Gl) e o
Desenho da Figura Humana (DFH) em individuos com neuropatia hansénica. Método: Este estudo
consiste em um estudo descritivo, com abordagem quanti-qualitativa. Foram utilizados quatro
instrumentos de avaliagdo: Questionario sociodemografico, NeuroQol (Neuropathy — Specific
Quality of Life Questionnaire), DFH e Formulario de avaliagdo do Gl. Foram incluidos pacientes
com Gl 1 ou 2 nos pés e idade igual ou superior a 18 anos. Resultados: Foram avaliados 100
individuos. Entre aqueles com Gl 2, houve uma tendéncia a omissdo do nariz (p=0,050) e DFH
no tamanho pequeno (p=0,047). Houve associacdo entre o DFH e o dominio QV Sintomas difuso
sensitivo-motores (p=0,035), sugerindo que a omissdo dos pés no DFH pode representar perda da
QV. Conclusao: Individuos com neuropatia hansénica apresentam QV boa a moderada. A omissdo
de segmentos do corpo pode indicar conflitos e sentimentos de inseguranca. Ha indicios de perda
de autonomia quando o paciente omite ou corta os pés no DFH.

Palavras-chave: Pessoas com Deficiéncia, Hanseniase, Reabilitagdo, Imagem Corporal, Qualidade
de Vida

ABSTRACT

In Leprosy, the presence of dermatoneurological symptoms with potential evolution to physical
disabilities may influence the quality of life (QoL) and the patient’s body image. Objective: To
evaluate possible associations between the Qol, degree of disability (DoD) and human figure
drawing (HFD) in individuals with leprosy neuropathy. Method: This is a descriptive study with
a quanti-qualitative approach. Four evaluation instruments were used: a sociodemographic
questionnaire, quality of life in neurological disorder questionnaire (Neuro-Qol), HFD and DoD
evaluation form. Patients with DoD grades 1 or 2 of the feet and age equal to or greater than 18
were included in this study. Results: One hundred individuals were evaluated. Individuals with
DoD grade 2 tended to omit the nose (p=0.050) and the HFD was small (p=0.047). An association
was identified between the HFD and the QoL with dominance of diffuse sensory-motor symptoms
(p=0.035) suggesting that omission of the feet in the HFD may represent a loss of QoL. Conclusion:
Individuals with leprosy neuropathy have a good to moderate QoL but the omission of body
segments may indicate conflicts and feelings of uncertainty. There is evidence of loss of autonomy
when the subject omits or cuts off the feet in the HFD.

Keywords: Disabled Persons, Leprosy, Body Image, Rehabilitation, Quality of Life
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INTRODUCAO

A hanseniase é uma doenga infectocon-
tagiosa e crbnica, que é causada pelo Myco-
bacterium leprae.? A transmissdo da doenca
ocorre por meio das vias aéreas superiores,
através do contato direto com o doente sem
tratamento e que apresenta a forma multiba-
cilar. A Organizagdo Mundial da Saude (OMS)
recomenda que seja utilizada a classificagdo
operacional: paucibacilar (PB), nas quais os in-
dividuos afetados possuem poucos bacilos, e
a multibacilar (MB), com carga bacilar maior.

O tratamento da doenga é realizado pela
administragcdo da poliquimioterapia (PQT) em
um esquema terapéutico de seis meses para
pacientes paucibacilares e 12 meses para pa-
cientes multibacilares.* A partir da primeira
dose da PQT, ha uma redugdo da carga bacilar,
rompendo a cadeia de transmissdo e levando
a cura da doenga.

Quando ndo tratada, além dos problemas
dermatoldgicos (tais como infiltragGes, ma-
culas, placas, nédulos e tubérculos) e do aco-
metimento das fibras cutaneas que resulta na
alteragdo da sensibilidade, a hanseniase pode
evoluir para o comprometimento nervoso
troncular, causando deficiéncia fisica (médo em
garra, pé caido, dedos do pé em garra, lagof-
talmo, desabamento da piramide nasal, entre
outras), a principal caracteristica da doenga.®

Todos os problemas causados pela hanse-
niase podem ser responsaveis pela discrimina-
¢do, preconceito e estigma, no ambito familiar,
profissional, social ou académico. Segundo
Baialardi,® os sentimentos relacionados a essa
doenga, como a vergonha e a rejeicdo, estdo in-
ternalizados no psiquismo do paciente. No estu-
do de Eidt, foram evidenciados sentimentos de
tristeza, inconformismo, inutilidade, ansiedade,
desespero e culpa em pacientes com hansenia-
se.” Podemos inferir que a intensidade com que
esses sentimentos sdo vivenciados pelo paciente
depende do seu enfrentamento diante do pro-
blema, que pode comprometer sua imagem cor-
poral e sua qualidade de vida (QV).

A OMS define QV como “a percepgdo do
individuo de sua posi¢do na vida, no contexto
da cultura e sistema de valores nos quais ele
vive e em relagdo aos seus objetivos, expecta-
tivas, padrdes e preocupacbes”.? Embora essa
seja uma defini¢do classica, outros autores
preocupam-se com aspectos mais abrangen-
tes, ao integrar aspectos psicoldgicos, sociais,
ambientais e de niveis de independéncia ao
conceito de qualidade de vida.®

O acometimento de face, bragos e per-
nas podem interferir na QV do paciente, e os

principais determinantes para a piora na QV
estdo relacionados ao diagndstico tardio, as
formas multibacilares, as reagbes, ao Gl 2 no
diagndstico e ao preconceito decorrente da
doenga,’®* além de causar prejuizo nas ati-
vidades da vida didria e nos relacionamentos
interpessoais.?

Além do prejuizo na QV do paciente, é
possivel que haja também comprometimen-
to da imagem corporal do paciente se houver
areas anestésicas nas maos e nos pés. Segun-
do Schilder, entende-se por imagem corporal
o0 modo como o corpo se apresenta para os
individuos e o modo como este corpo é viven-
ciado psicologicamente.’® Enquanto fendme-
no psicolégico, a imagem corporal se destaca
nas atitudes e nos sentimentos a respeito do
préprio corpo.

De acordo com o estudo de Batista et al.**
as incapacidades resultantes da hanseniase
afetam a imagem corporal dos pacientes, sen-
do, inclusive, responsaveis pelo surgimento
de preconceitos e exclusdes sociais. Em mu-
Iheres com alteragdes corporais causadas pela
hanseniase, Palmeira & Ferreira observaram
que a grande maioria das entrevistadas (96%)
durante a pesquisa relatou que o conceito de
corpo perfeito consiste em uma pele sem im-
perfeicbes, estabelecendo uma relagdo entre
estética e funcionalidade. Para essas mulhe-
res, um corpo doente, além de feio, ndo exe-
cuta suas fungdes adequadamente.®

Na hanseniase, além do comprometimento
fisico, os relacionamentos interpessoais tam-
bém podem ficar prejudicados!?!® visto que
muitas vezes o paciente isola-se da sociedade
e encontra-se impossibilitado de trabalhar, de
pertencer a uma familia ou a um grupo.

Sendo assim, as deficiéncias fisicas (Gl 1
ou Gl 2), em decorréncia da hanseniase, po-
dem acarretar prejuizo nos aspectos fisicos,
psicossociais e comprometer ndo apenas a QV
em geral, mas também sua imagem corporal.

OBIJETIVO

Avaliar o desenho da figura humana, o
grau de incapacidade e a qualidade de vida
das pessoas com deficiéncia fisica em de-
corréncia da neuropatia na hanseniase, bem
como avaliar possiveis associagdes entre as
varidveis sociodemograficas.

METODO

Trata-se de uma pesquisa descritiva, de
abordagem quanti-qualitativa, realizada no
Instituto Lauro de Souza Lima/Bauru/SP.
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Foram incluidos nesse estudo pacientes
com neuropatia periférica hansénica, sem as-
sociagdo a outras e idade igual ou superior a
18 anos, que estdo em tratamento ou em alta
medicamentosa (poliquimioterapia), indepen-
dente do sexo e da forma clinica.

Pelo fato do instrumento NeuroQol ser
desenvolvido apenas em pacientes com neu-
ropatias nos pés, o critério de inclusdo do pa-
ciente foi a presenca de Gl 1 ou Gl 2 nos pés.
Foram excluidos pacientes que recusaram ou
ndo conseguiram desenhar a figura humana
por dificuldades visuais/motoras, incluindo
amputacgdo da (s) mdo (s).

Os pacientes em atendimento neste Ins-
tituto e que preencherem os critérios de in-
clusdo foram convidados a participar deste
estudo, sendo previamente informados sobre
os objetivos. Aos que aceitaram, assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) e foram avaliados individualmente, por
meio dos seguintes instrumentos de avaliagdo:

1. Formuldrio de Avaliagdo do Grau de
Incapacidade

O Gl (OMS) é uma medida que indica a
existéncia de perda da sensibilidade proteto-
ra e/ou deficiéncias visiveis, em consequéncia
da lesdo neural e/ou cegueira. O grau é obtido
por meio de inspe¢do, exame da sensibilida-
de, da for¢a muscular, da acuidade visual em
olhos, mdos pés. A classificagdo do Gl da-se da
seguinte maneira:

a) Gl 0, quando estiver preservada a forga
muscular das palpebras, das mdos e dos pés
e também a sensibilidade da cdrnea, regido
palmar e plantar;

b) Gl 1 (deficiéncias fisicas), quando hou-
ver diminuicdo da for¢a muscular sem defi-
ciéncias visiveis das palpebras, das mados e dos
pés e/ou diminuigdo ou perda da sensibilida-
de da cdrnea, perda da sensibilidade da regido
palmar e/ou plantar;

¢) Gl 2 (deficiéncias fisicas visiveis), quan-
do houver a presenga de deficiéncias fisicas
visiveis do tipo lagoftalmo e/ou ectrépio, en-
tropio, triquiase, opacidade corneana central,
iridociclite, acuidade visual menor que 0,1 ou
ndo contar dedos a seis metros, garras, reab-
sorgdo dssea, atrofia muscular, mdo caida, pé
caido, contratura e feridas.> Convém ressal-
tar que a avaliagdo do grau de incapacidade
foi realizada por uma terapeuta ocupacional.
Apesar do critério de inclusdo ser grau 1 ou
2 em pés e maos, foi avaliado o Gl dos olhos
também para identificarmos o maior grau de
incapacidade do paciente.
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2. Questiondrio sociodemogrdfico e
clinico

Esse instrumento foi elaborado pelos au-
tores e foi composto por dados referentes a
identificagdo pessoal, tais como: sexo, idade,
grau de escolaridade, ocupagdo atual, estado
civil e moradores da mesma residéncia, além
de forma clinica da doenca e da condigdo atual
do tratamento.

3. Desenho da Figura Humana (DFH)

O DFH foi avaliado a partir do sistema pro-
posto por John N. Buck,'” sendo parte da téc-
nica projetiva H-T-P. O instrumento consiste na
realizagdo e avaliagdo de trés desenhos: casa,
arvore e pessoa. Por se tratar de uma técnica
projetiva grafica, busca-se, por meio dela, in-
vestigar possiveis dreas de conflito e aspectos
especificos da individualidade e do ambiente
de um individuo,'” e é aplicada exclusivamente
por psicélogos.

Neste estudo, foi aplicado e avaliado in-
dividualmente apenas o DFH, pois promove
a “expressdo direta da imagem corporal”. Ao
analisar o desenho, ndo foram consideradas
as habilidades artisticas dos participantes.?”
Foi solicitado aos pacientes que desenhassem
uma pessoa com 0 corpo inteiro na posi¢ao
vertical da folha sulfite. O tempo de execugdo
da atividade era livre e os materiais disponi-
veis eram lapis preto n2 2 e borracha.

4. NeuroQol - Neuropathy - Specific
Quality of Life Questionnaire (Versdo
Portugués Brasileiro)

O NeuroQol é uma escala que permite
avaliar a frequéncia e a intensidade dos sin-
tomas ou dos problemas nos pés decorrentes
de doengas neuroldgicas que afetam a quali-
dade de vida relacionada a saude (QVRS) nas
ultimas quatro semanas. Foi desenvolvido por
Vileikyte et al.’® e adaptado para a lingua por-
tuguesa do Brasil, sendo esta versdo conside-
rada confiavel e vélida.?®

Esse instrumento é constituido por 35
questdes que abrangem seis dominios espe-
cificos da qualidade de vida (QV) relacionada
a saude: Dor (sete itens), Perda/Redugdo da
Sensibilidade (trés itens), Sintomas Difusos
sensitivo-motores (trés itens), Limitagdes das
Atividades na Vida Diaria (trés itens), Transtor-
no nas Relagdes Sociais (trés itens) e Angustia
Emocional (trés itens). O grau de impacto na
QV é obtido a partir da multiplicagdo entre
o valor de cada item (com variagdo de um a
cinco) e o valor atribuido ao incobmodo cor-

respondente (variagdo de um a trés). Essa
multiplicacdo fornece os escores ponderados
de cada item dos respectivos dominios. Os va-
lores totais devem ser calculados pela média
dos itens ponderados, podendo variar de 1 a
15. Quanto mais alto o valor, pior a QV.*°

Nesse instrumento, ha seis itens que ava-
liam a QV em cada um dos seis dominios (itens
A-F), com a pontuagdo que varia de um a cin-
co. Para chegar ao resultado final (impacto
geral dos dominios na QV), deve-se calcular a
média dos itens de A-F.*® Quando a resposta
for “muitissimo”, considera-se pontuagdo 5,
ou seja, pior QV e, quando a resposta for “ne-
nhum pouco”, considera-se 1, ou seja, melhor
Qv.

Quanto as questdes finais (28 e 29), a de
numero 28 avalia o impacto da neuropatia na
QV de um modo geral dos respondentesl9,
também com variagdo na pontuagdo de um
(nenhum pouco) a cinco (muitissimo). Na
questdo 29, um significa “QV ruim” e cinco
“QV excelente”.’® A anélise dos dados foi des-
critiva para a caracterizagdo da casuistica.

Os dominios da QV do NeuroQol foram
avaliados segundo suas médias e para verifi-
car a associagdo a outras variaveis utilizou-se
o teste ndo paramétrico de Kruskall- Wallis,
considerando valores-p<0,05.

Os dados obtidos por meio do DFH foram
analisados qualitativamente, por meio de uma
lista de conceitos interpretativos, proposta
por Buck.'” Neste estudo, consideraram-se
para a interpretagdio do DFH um protocolo
de avaliagdo composto por categorias analiti-
cas, incluindo, observagdes gerais, proporgao,
perspectiva, detalhes essenciais, ndo essen-
ciais, irrelevantes e qualidade da linha."”

Para a descrigdo das variaveis sociodemo-
graficas foi utilizada andlise estatistica des-
critiva, com distribuicdo de frequéncia. Foi
utilizado o Teste Qui-Quadrado de Pearson ou
de Fisher para verificar a associagdo entre as
varidveis contidas nos protocolos NeuroQol,
DFH e Gl. Foram considerados resultados sig-
nificantes os com valor de p<0,05.

Este estudo foi realizado apds aprovagdo
da Comissdo Cientifica e do Comité de Etica
do Instituto Lauro de Souza Lima/Bauru, sob o
parecer de n2 803.655. Este estudo seguiu as
recomendacdes do Conselho Nacional de Eti-
ca em Pesquisa (CONEP), Resolucgdo 466/12 de
12 de dezembro de 2012 e Resolugdo 510/16
de 07 de abril de 2016.

RESULTADOS

Foram avaliados 100 pacientes. A idade
variou entre 25 e 79 anos, com média de 51,8
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(dp 11,69). Houve um predominio de parti-
cipantes do sexo masculino (66%), casados
(47%), com 1° grau incompleto (62%), afasta-
dos do trabalho por motivo de saude (39%),
aposentados (28%) e residentes com compa-
nheiros e filhos (41%). Quanto aos dados cli-
nicos, a maioria (97%) dos pacientes foi diag-
nosticada com a forma clinica multibacilar,
79% deles j& estavam em alta medicamentosa
(poliquimioterapia) e 66% dos pacientes apre-
sentaram Gl 2.

Quanto aos seis dominios da QV (Tabela 2),
verificamos que o maior comprometimento
foi o de Perda/Reducgdo da Sensibilidade (mé-
dia de 9,6) e 0 que trouxe menos prejuizo foi o
dominio dos Transtornos nas Relagdes Sociais
(média de 5,4).

Além dos seis dominios, ha uma questdo
que avalia a QV em cada um dos seis domi-
nios (itens A, B, C, D, E e F), sendo que tanto
a média quanto a mediana foram de 2,7, de-
monstrando uma QV moderada. Na questdo
28 (Satisfagdo Geral) foi abordado o quanto
os problemas com os pés diminuiram a sua
QV. Tanto a média quanto a mediana foram 3,
constatando QV moderada. A pergunta sobre
a Classificagdo Geral da QV (questdo 29) con-
sistia em avaliar a percepgdo do paciente em
sua totalidade. A mediana foi 3 e a média 2,7,
classificando como melhor QV.

Na Tabela 3, observa-se a frequéncia dos
itens encontrados no Desenho da Figura Hu-
mana (DFH), com base na produgdo grafica.
Do total de 100 pacientes, 21 omitiram ou cor-
taram os pés. Destes, 11 (52%) apresentavam
Gl 2, incluindo lesdes troficas e/ou traumati-
cas, garras, reabsorgdo e pé caido.

Figuras pequenas, desenhos localizados a
esquerda e linhas fragmentadas podem indi-
car retraimento, impulsividade, sentimentos
de inseguranga, descontentamento e orga-
nicidade. A cabega desenhada em grandes
proporgdes, o nariz em énfase e a omissdo
da boca conotam regressdo e grandiosida-
de, preocupagdes sexuais e depressdo. Pu-
pilas omitidas sugerem contato pobre com
a realidade. Bragos finos, pernas afastadas
e o pescogo desenhado em énfase implicam
em dependéncia, agressdo e necessidade de
controle. Mdos pontiagudas incitam hostilida-
de. Figuras desenhadas com muita ou pouca
roupa conotam narcisismo e desajustamento
sexual. Pés omitidos ou cortados apontam
para sentimentos de desamparo e perda de
autonomia.”

Nos itens Localizagdo do Desenho (50% a
esquerda e 44% central), Boca (10% omitida e
7% énfase) e Nariz (21% énfase e 18% omiti-
da), as frequéncias das caracteristicas predo-
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Tabela 1. Distribuicdo dos dados sociodemogrdficos e clinicos das pessoas avaliadas

Dados sociodemogrdficos e clinicos (N=100) n %
Sexo Masculino 66 66
Feminino 34 34
Sem instrucdo 4 4
1o grau incompleto 62 62
1o grau completo 12 12
Escolaridade 20 grau incompleto 4 4
20 grau completo 14 14
Superior incompleto 1 1
Superior completo 3 3
Empregado 11 11
Desempregado 8 8
Afastado 39 39
Ocupacdo
Aposentado 28 28
Do lar 6 6
Autébnomo 8 8
Solteiro 15 15
Casado 47 47
Estado Civil Unigo Civil Estavel 19 19
Divorciado 11 11
Vidvo 8 8
Sozinho 12 12
Companheiro(a) 24 24
Companheiro(a)/filhos 41 41
Reside com
Pais 7 7
Filhos 13 13
Outros 3 3
Forma Clinica Multibacilar 97 97
Paucibacilar 8 &
Tratamento Em tratamento 21 21
Alta 79 79
Gl Méximo 1 34 34
2 66 66

Tabela 2. Distribuicdo dos resultados obtidos nos Dominios do NeuroQol

Dominios Intervalo para o es- Mediana Moda Média
core médio (1-15)

Dor 1-133 5,6 1 59
Perda / Redugdo da sensibilidade 1-15 10,2 15 9.6
Sintomas difusos sensitivo-motores 1-15 8.3 15 8

Limitacdo das AVDs 1-15 7 12 7.3
Transtornos nas relagdes sociais 1-15 51 8 5.4
AngUstia emocional 1-15 5,6 1 6,8

minantes foram préximas das demais. Na in-
terpretagdo dos resultados, essa proximidade
deve ser considerada.

Admitindo as caracteristicas normais propos-
tas por Buck,’ verificou-se que 98% dos desenhos
foram simétricos, 4% com poucas rasuras, 14% e
66%, respectivamente, tinham pupila e nariz sem

narinas desenhados, 7% tinham roupas e cinto
e 24% tinham pés e orelhas. A soma dos itens
apresentados na Tabela 3 pode ndo corresponder
a 100%, uma vez que algumas caracteristicas en-
contradas nas produgdes graficas dos participan-
tes ndo estdo contempladas nas categorias indica-
das no protocolo de interpretagdo de Buck.”
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Na associagdo entre QV (NeuroQol) e Gl,
pelo teste de Kruskall-Wallis, o inico dominio
que foi estatisticamente significativo foi o da
Dor, conforme a Tabela 4.

Por meio do teste de Fisher, constatou-se
que, na associagao entre DFH e GlI, os itens Ta-
manho da figura (p=0,047) e Nariz (p=0,050)
foram estatisticamente significativos, indican-
do que os pacientes que apresentam deficién-
cias fisicas visiveis (Gl 2) tendem a omitir o
nariz e fazer os desenhos da figura humana no
tamanho pequeno.

Também houve associagdo significativa
entre o desenho dos pés (DFH) e o dominio
Sintomas difuso sensitivo-motores (SDSM/
QV) (p=0, 035), indicando que os pacientes
que omitem os pés no DFH apresentam perda
da qualidade de vida neste dominio.

DISCUSSAO

Os dados sociodemograficos e clinicos ob-
tidos neste estudo entram em concordancia
com outras pesquisas realizadas, havendo pre-
valéncia de pacientes do sexo masculino,?%2%22
casados,?*??* com baixa escolaridade,??+?
média de idade acima dos 40 anos!**?%* e
aposentados.?>* A maioria dos pacientes foi
diagnosticada com a forma clinica multibaci-
lar,2%272% tratamento concluido??° e predomi-
nio de G| 2.

Convém destacar que a média de idade
superior a 50 anos (51,8) representa uma
populagdo de adultos mais jovens avaliados
nesse estudo, que estdo impedidos de traba-
Ihar por licenga para tratamento da saude ou
por aposentadoria, devido as complicagdes
da hanseniase. O fato dos pacientes perten-
cerem ao sexo masculino e apresentarem Gl
2, em sua maioria, ha maior necessidade de
uma reorganizagdo dos papéis sociais entre os
membros da familia na busca por resolver as
dificuldades socioeconémicas de cada familia.

Segundo Miranzi, Pereira e Nunes,?” a pre-
dominancia da baixa escolaridade pode ser
considerada um fator de comprometimento
da educagdo em saude, uma vez que dificul-
ta a assimilagdo das orientagdes quanto ao
tratamento. Com isso, o individuo pode ndo
considerar as consequéncias a longo prazo
que podem ser ocasionadas devido a falta dos
autocuidados. Pacientes com perda da sensi-
bilidade, por exemplo, podem, com o tempo,
se ndo tiverem os cuidados basicos, desenvol-
ver Ulceras plantares e reabsorgdes ésseas.
Questdes psicoldgicas, sociais e ambientais
também podem interferir na realizagdo ade-
quada dos autocuidados, tais como: a duragao
do tratamento, a ndo aceitagdo da doenga, o
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Tabela 3. Frequéncia dos itens encontrados no Desenho da Figura Humana (DFH), com base

na producdo grdfica da populagdo estudada (100 produgdes)

Desenho da figura humana Caracteristicas do desenho N %
Grande 29 29
Tamanho da figura

Pequeno 44 44
A esquerda 50 50

A direita 2 2
Localizagdo do desenho Central 44 44
Superior 3 3

Inferior 1 1
Qualidade da linha Forte 16 16
Leve 18 18
Fragmentada 29 29
Cabeca Grande 27 27
Pequena 16 16

Iregular 6 6
Olhos Pequenos/fechados/omitidos 118 13
Pupilas omitidas 48 48
Orelhas Enfase excessiva 12 12
Boca Enfase 7 7
Omitida 10 10

Dentes [} 6

Nariz Enfase 21 21
Omitido 18 18
Bracos Enfase 10 10
Muito finos 25 25
Omitidos/muito pequenos/ocultos 16 16

Md&os/dedos Luvas 1 11
Pontiagudas 34 34
Pétalas 22 22
Omitidas 17 17

Pernas Omitidas/diminuidas/cortadas 5 5
Posi¢cdo juntas 7 7
Posicdo afastadas 88 88

Pés Omitidos ou cortados 21 21
Pescogo Enfase 31 31
Muito fino 20 20
Omitido 15 15

Roupas Muita ou pouca roupa 3 3
Cabelo enfatizado ou omitido 22 22
Tronco e corpo aberto, fragmentado ou omitido 5 5
Seios 2 2
Ombros quadrados ou enfatizados 26 26
Linha de solo 8 8
Assimetria 2 2

medo do preconceito, o isolamento social, a
presenca de deficiéncias fisicas muitas vezes
irreversiveis e a necessidade de padronizar
as informacgGes esclarecidas pela equipe de
saude, entre outras.

O conhecimento sobre a doenca e a adesdo
ao tratamento também sdo indispensaveis na
prevencdo de incapacidades fisicas e em progra-
mas de reabilitagdo. Esses fatores podem com-
prometer a QV em diferentes dominios. Foram
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desenvolvidas algumas pesquisas para avaliar a
QV em pacientes com hanseniase. Os instrumen-
tos mais frequentes foram: Whogol-bref, 262930
SF-36'?>31 e Dermatology Life Quality Index,*¢3!
entre outros. Porém, ndo foram encontrados
estudos em hanseniase utilizando o NeuroQol,
sendo este instrumento desenvolvido para ava-
liar a qualidade de vida relacionada a saude dos
pacientes com neuropatias e diabetes mellitus.*®

Em relagdo aos dominios do Neuroqol, a
Perda/Redugdo da sensibilidade, nesse estu-
do, tornou-se a tbnica central do prejuizo na
QV, sendo responsavel, na maioria das vezes,
pela dificuldade dos pacientes na execugdo
das atividades cotidianas. As complicagOes
decorrentes da alteragdo da sensibilidade
podem produzir incapacidades irreversiveis e
mutilantes.> Na literatura, ndo foram encon-
trados estudos que contemplem o dominio
Perda/Redugdo da Sensibilidade, consideran-
do outros instrumentos de avaliagdo da QV.

Na pesquisa de Sousa et al.>? ao avaliar pa-
cientes com hanseniase utilizando o SF-36, os
dominios mais comprometidos na QV foram
Limitagdo por Aspecto Fisico, Dor e Aspecto
Emocional. Portanto, ndo é possivel comparar
os resultados obtidos entre dominios diferen-
tes. Segundo Xavier® qualquer correlagdo en-
tre os dois instrumentos sera negativa.

Na presente pesquisa, embora a maioria dos
pacientes apresentasse deficiéncias fisicas, a QV
de uma maneira geral ndo foi comprometida,
contrario ao estudo de Martins et al.*> que afir-
ma que quanto maior o Gl, menor a QV. Cons-
tatamos também, neste estudo, que a QV foi
moderada em relagdo a média de todos os do-
minios e a satisfagdo geral da QV, mesmo com as
complicagBes nos pés. O estudo de Prado et al.®
sugere que, na hanseniase, o comprometimento
neural pode ocorrer lentamente, sendo possivel
gue o paciente se adapte as limitagdes e incor-
pore novas formas para realizar suas atividades
cotidianas de forma independente.

Ndo sé a adaptacdo as condigGes fisicas
pode sustentar os resultados obtidos em nosso
estudo, mas também as diferengas sociocultu-
rais, o enfrentamento religioso positivo, o apoio
familiar em relagdo ao auxilio que o paciente
recebe para realizar suas atividades de vida
didria e a assisténcia integral a saude ofereci-
da aos pacientes deste estudo. Contrapondo a
tudo isso, o paciente pode desenvolver senti-
mento de negagdo a partir do diagndstico. Na
literatura, é comum em pessoas diagnosticadas
com doengas cronicas esse sentimento de ne-
gagdo, como mecanismo de defesa e recurso
psicolégico. A realidade externa é negada, pois
o individuo busca proteger a consciéncia de
algum aspecto que possa causar sofrimento.
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Tabela 4. Moda, mediana e média dos dominios do Neurogol em pacientes com deficiéncias fisicas na hanseniase

Gl1 Gl2

Dominios QV Mediana Moda Média Mediana Moda Média Valor-p

Dor 6,42 9.85 6,94 4,92 1 5,32 0,0135*
Perda / Redugdo da sensibilidade 11,66 15 10,03 10 15 9.39 0,5902
Sinftomas Difusos sensitivo-motores 9.16 11 8,96 7 1 7,47 0,1118
Limitagcdo das AVDs 7,25 12 7,75 6,75 5] 7,08 0,3849
Transtornos nas relagdes sociais 537 5,25 5,88 4,62 3 517 0,0532
AngUstia emocional 6,78 S 7,51 5,28 1 6,44 0,2437
Questoes Mediana Moda Média Mediana Moda Média Valor-p

Impacto/ dominios na QV 3 3,33 2,85 2,5 1 2,48 0,1023
QV/problemas pés 3 4 3.05 3 4 2,98 0,8301
Classificagdo geral QV & 8 2,55 3 8 2,71 0,5127

*p<0.05

Outros aspectos ndo contemplados neste
estudo, como as situagdes de hiperendemi-
cidade da hanseniase associadas as baixas
condigOes socioecondmicas, também podem
contribuir para um maior impacto na qualida-
de de vida dos individuos.?*

Quanto a avaliagdo da imagem corporal em
pacientes com hanseniase, identificamos apenas
dois estudos'*** utilizando o DFH, configurando
um campo escasso de pesquisa. Ao verificarmos
que apenas a minoria (21%) dos participantes
desse estudo desenharam os pés omitidos ou
cortados, concordamos com Macario®* quando
conclui que as alteragdes de sensibilidade ndo
constituem, necessariamente, um fator determi-
nante para a omissdo de segmentos do corpo no
DFH de pacientes com hanseniase.

A omissdo ou desfiguragdo de segmentos
do corpo podem indicar regides conflitantes,
ndo integradas a consciéncia,* guardadas em
segredo pela pessoa que sofre com as alteragGes
funcionais e de estética, conduzindo ao estigma.
O desenho omitido ou cortado dos pés sugere
sentimentos de desamparo e perda da autono-
mia,* ressaltando que, embora ndo tenham sido
observados em predominancia, tais sentimen-
tos fazem parte da realidade interna e externa
destes pacientes. Garcia et al.>* postulam que a
dependéncia e o sentimento de desamparo mui-
tas vezes impedem que o paciente desenvolva
comportamentos de autonomia. Para Campos, a
omissdo dos pés indica dificuldade de contato e
sentimento de menos-valia.*

O fato de 34% dos individuos desenharem
mados e pés pontiagudos, de acordo com Buck,"’
conota aspectos relacionados a hostilidade. O
paciente, por ter sido acometido por uma doenca
milenar, infectocontagiosa e marcada pelo medo
e isolamento pode ter vivenciado histérias de so-
frimento ao ter sido rejeitado, discriminado e se-
gregado tanto pela familia quanto pela sociedade.

Outra hipétese pode estar associada a dificuldade
de cuidar do préprio corpo quando ha perda ou
diminuicdo da sensibilidade, ocasionando feri-
mentos, Ulceras, reabsor¢do dssea, entre outros.
Ha atitudes de auto rejei¢do, como observadas
por Baialardi6, quando afirma que a hostilidade
ocorre contra o proprio corpo transformado pelas
alteragOes decorrentes da evolugdo da doenga.
Houve predominio de desenhos que ndo in-
cluiam qualquer indicio de pupilas (48%), sugerin-
do contato pobre com a realidade.'” Talvez o olhar
vazio, sem diregdo, seja uma tentativa do pacien-
te evitar a realidade dolorosa do diagndstico e do
tratamento, entre outras implicagdes na saude
fisica e psicoldgica, enfim, a aceitagdo da doenga.
Os sinais qualitativos do DFH, evidencia-
dos neste estudo, devem ser considerados
apenas como indicativos e, portanto, sem pro-
pdsito diagndstico isolado e invariavel.'” Con-
cordamos com Borsa*” ao observar uma escas-
sez de informagdes referentes aos critérios de
interpretacao dos itens encontrados no DFH.
Embora o DFH seja um instrumento va-
lioso, alguns autores recomendam cautela na
utilidade desse instrumento ao avaliar a ima-
gem corporal e um cuidado na verificagdo de
se as possiveis deficiéncias identificadas pelos
desenhos correspondem a reflexos de trans-
tornos da imagem corporal ou se podem ser
medidas por outros fatores.**
A associagdo entre o instrumento NeuroQol e
Gl mostrou que o Unico dominio estatisticamen-
te significativo foi Dor, inferindo que as pessoas
com Gl 1 apresentam maior perda na QV neste
dominio quando comparadas as que apresentam
Gl 2. Os pacientes com Gl 2 vivenciam a doenga
de maneira crénica em comparagdo as reagbes
algicas decorrentes de processos inflamatdrios.
O dominio Dor também apareceu comprometido
no estudo de Reis et al.** ao avaliarem a QV de pa-
cientes com hanseniase utilizando o Whoqol-bref.
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Os resultados obtidos a partir da associagdo
entre DFH e Gl revelam que os pacientes com
deficiéncias fisicas visiveis (Gl 2) tendem a omitir
0 nariz e fazer os desenhos da figura humana no
tamanho pequeno. De acordo com Buck,' pro-
porgBes pequenas em relagdo a pagina sugerem
sentimentos de inseguranca, retraimento e des-
contentamento. Estudos®” também evidenciam
gue as vivéncias do paciente com hanseniase sdo
perpassadas por sentimentos de inferioridade,
vergonha, medo da rejeigdo e inseguranga quanto
a perda da convivéncia social e familiar. Esses sen-
timentos sdo intensificados quando deficiéncias
visiveis se fazem presentes na vida dos pacientes,
impondo-lhes mudangas de habitos e cuidados
extras com a saude, “segregando-lhes”, mais uma
vez, do que é concebido como saudavel.

Constatou-se que houve associagdo significativa
entre o desenho dos pés (DFH) e o dominio Sinto-
mas difuso sensitivo-motores (Neurogol). SupGe-se
gue os pacientes ao omitirem os pés no DFH apre-
sentam perda da qualidade de vida neste dominio
e contemplam aspectos referentes aos problemas
de equilibrio ou instabilidade para caminhar e per-
manecer em pé. Essa constatagdo pode ser fortale-
cida se considerarmos que apenas 3% dos pacientes
desenharam linhas de solo, simbolizando um chao
firme que lhes permita caminhar com seguranca.

CONCLUSOES

Embora todos os pacientes apresentem
complicagBes nos pés, a QV foi classificada como
“boa” pela maioria da populagdo estudada.
Além da presenca do GI2 avaliado na maioria dos
pacientes, o dominio Perda/Redugdo da Sensibi-
lidade (Neuroqol) apresentou maior comprome-
timento da QV. Pode-se inferir que a diminuicdo
ou auséncia da sensibilidade acarreta limitagGes
avida familiar, social e profissional, prejudicando
a capacidade do individuo no trabalho.
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Neste caso, o DFH pode auxiliar no planeja-
mento terapéutico de pacientes com deficién-
cias fisicas. Entretanto, o uso desse instrumento
apresenta limitagbes que podem ser supridas
com o desenvolvimento de pesquisas qualitati-
vas, explorando outras questdes que abordem
especificamente aspectos da imagem corporal.

No DFH, especificamente nos segmentos
do corpo que podem sofrer deficiéncias fisicas
(olhos, orelhas, m3os/dedos e pés) apresenta-
ram caracteristicas peculiares que podem sugerir
comprometimento quanto a imagem corporal.
Os desenhos em estudo refletem alguns aspectos
psicoldgicos dos pacientes constituidos por senti-
mentos de inseguranga, retraimento, hostilidade
e agressdo, contato pobre com a realidade, sen-
timentos de desamparo e perda de autonomia.

Pacientes com GI 1 sugerem apresentar
maior comprometimento no dominio Dor quan-
do comparados aqueles com Gl 2. Isto pode ex-
plicar quando o paciente esta na fase inicial da
neuropatia, na qual a dor é um sintoma comum.
Mas, pacientes com deficiéncias fisicas visiveis
(Gl 2) tendem a apresentar, em geral, sentimen-
tos de inseguranca e descontentamento.

Observa-se a necessidade de um tratamento
multidisciplinar para uma abordagem integrada
quanto a problematica da hanseniase. A psicote-
rapia pode conduzir o paciente a compreensdo
de sua condigdo fisica e emocional, reorganiza-
¢do da imagem corporal, melhora da autoestima
e da QV. Os resultados a partir desse estudo po-
dem contribuir para o planejamento de condu-
tas de intervengdo mais efetivas, com enfoque
na psicoterapia, educagdo em saude, prevengdo
de incapacidades e praticas de autocuidado.
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