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APRESENTAÇÃO 

O livro Investigação Científica nas Ciências Humanas e Sociais Aplicadas 3, tem 
por objetivo alargar o diálogo entre pesquisadores e difundir trabalhos desenvolvidos 
nessas áreas do conhecimento.

Uma obra constituída de 29 artigos, de autores e instituições de diferentes 
regiões do país que abordam temas diversos e perpassam com maestria importantes 
discussões das Ciências Humanas e Sociais Aplicadas.

Nesse sentido, este livro está organizado em duas seções. A primeira composta 
por 15 artigos que versam sobre as Ciências Humanas estabelecendo liames com 
temas como: arte, didática, ensino, formação de professores, política educacionais, 
evasão escolar, fracasso escolar, entre outros.

A segunda seção composta por 14 artigos, estabelece uma relação dialógica com 
temas interdisciplinares discutidos a partir da lupa das Ciências Sociais Aplicadas e das 
condições humanas na perspectiva social, a saber: instituições sociais, organizações, 
inclusão social, desenvolvimento sustentável, bem-estar, tecnologias, dentre outros. 

Nos artigos desta coletânea, o leitor poderá identificar que os autores lançam 
diferentes olhares sobre temas que são amplamente discutidos nas Ciências Humanas 
e Sociais Aplicadas, numa linguagem acessível, deixando perceber o gosto e o valor 
da atitude de pesquisar.

Esperamos que a aproximação das temáticas dos artigos com os contextos 
sociais e com as relações do cotidiano, possa inspirar você leitor/a à reflexão, no 
intuito de compreender seus contextos, (inter)agir sobre os mesmos.

 Uma excelente leitura!

Marcelo Máximo Purificação
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AVALIAÇÃO DA QUALIDADE DE VIDA EM PACIENTES 
COM HANSENÍASE E PERCEPÇÕES DE 

SEUS FAMILIARES

CAPÍTULO 21
doi

Luana Nepomuceno Gondim Costa Lima
Pesquisadora em saúde pública do Instituto 

Evandro Chagas. Ananindeua-PA.

Carina Cavalcanti Nogueira Lopez
Mestre em Saúde Coletiva pela Universidade de 

Fortaleza (UNIFOR), Fortaleza-CE.

RESUMO: Este trabalho objetivou verificar se 
há queda na qualidade de vida do paciente 
e a percepção da doença por este e por 
seus familiares por meio de questionários. 
Foi utilizado o questionário Dermatology 
Life Quality Index em 50 pacientes e outro 
questionário semiestruturado para 21 familiares 
que frequentavam um Centro de Saúde de 
Referência em hanseníase do Ceará, Brasil. 
A maioria dos pacientes respondeu que foram 
pouco ou em nada afetados nos diferentes 
aspectos abordados. Houve diferença nas 
respostas dos familiares de acordo com o nível 
de escolaridade. Concluiu-se que o questionário 
estruturado não retratou a realidade dos 
pacientes, pois na escuta destes, percebeu-se 
que eles sofrem em diversos aspectos, tendo 
sua qualidade de vida afetada pela doença, 
mesmo tendo apoio dos familiares e havendo 
mais esclarecimento sobre a doença.
PALAVRAS-CHAVE: Hanseníase; 
Preconceito; Rejeição. 

INTRODUÇÃO 

Da prevalência de 5,2 milhões nos anos 
1980 para 200.000 nos últimos 8 anos, embora 
seja considerada uma doença eliminada, 
ainda é problema de saúde pública em 
diversos países como: Brasil, Índia, Indonésia 
que lideram 81% dos novos casos(1). É uma 
doença infecciosa caracterizada por grandes 
repercussões na vida do portador e, além de 
danos físicos irreversíveis é fonte de traumas 
subjetivos, representações sociais ruins e 
estigmas, sendo uma doença bem enquadrada 
no perfil da pesquisa da qualidade de vida em 
saúde(2-3).

A doença apresenta tendência de 
estabilização dos coeficientes de detecção no 
Brasil, mas mantém patamares muito altos nas 
regiões Norte, Centro-Oeste e Nordeste. O 
Estado do Ceará em 2017 apresentou 2.136 
casos novos, com um coeficiente de detecção 
geral de 24,82/100.000 habitantes e a capital 
Fortaleza com 24,4/100.000 em 2017(4).

O estigma leva os hansenianos a uma 
segregação social similar a uma apartheid 
não racial, mas sanitário, sendo diretamente 
relacionado com a aderência do paciente ao 
tratamento e ao sucesso deste. A permanência 
do paciente no tratamento deve-se à maneira 
como o hanseniano lida com a doença em seu 
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contexto social e familiar, sendo a transmissão da doença interrompida logo que o 
doente inicia o tratamento(2,5).

O conceito de estigma vai além da mera percepção visual de uma deformação 
corporal, atingindo também a reputação moral de quem possui uma deformação(6).

O estigma existiu abertamente ancorado às práticas sanitárias aceitas por toda 
a sociedade, segregando os hansenianos em colônias. No Estado do Ceará, duas 
colônias (Antônio Diogo e São Bento) reuniam os hansenianos que eram separados 
de suas famílias e de todo o seu grupo de relações pessoais. Essas não mais existem, 
sendo hoje bairros periféricos da capital do Estado, no entanto, um trabalho constatou 
recentemente a persistência do estigma no interior do Ceará(6-7).

Em Sobral, município do Ceará, relatou-se uma tentativa dos profissionais 
de saúde em promover o bem-estar dos hansenianos criando equivocadamente o 
“dia da mancha”. Porém, não atentando para o estigma que envolve a hanseníase, 
acabaram por reproduzi-lo, pois os hansenianos que recebiam seus medicamentos 
foram reconhecidos como portadores da mancha da lepra, gerando um efeito similar 
ao julgamento da bíblia: os leprosos eram apontados como tal, e associados à 
mancha, à sujeira(6). 

Para a Organização Mundial de Saúde, o conceito de saúde não se restringe à 
ausência de doença, mas inclui a situação de perfeito bem-estar físico, juntamente 
com o bem-estar mental e social. A doença, além de seu prisma biológico, é a 
percepção da sociedade e do paciente sobre ela(1).

Na hanseníase, observa-se a interferência de uma doença física na saúde 
mental de seu portador, levando-o a uma baixa autoestima, à vergonha de si 
próprio e à necessidade de esconder-se da sociedade. Assim, a principal sequela 
é no seu aspecto psicológico, sendo necessário tratar a enfermidade, conjunto de 
idéias e conceitos que o doente tem sobre a doença, juntamente com a enfermidade 
diagnosticada(6-8).

Somente identificando estas ideias a respeito da doença, tornar-se-á possível 
combater ou suavizar a agressividade do estigma sobre pacientes e familiares(6).

Este trabalho utilizou questionários de qualidade de vida como meio de verificar 
se há queda substancial da qualidade de vida do paciente em seus aspectos pessoais 
e familiares considerados dentro da problemática do estigma.

MÉTODO

A pesquisa é de caracterização epidemiológica transversal quantitativa e 
qualitativa, realizada nos ambulatórios especializados em hanseníase do Centro 
de Referência Nacional em Dermatologia Sanitária Dona Libânea, em Fortaleza no 
Estado do Ceará, no qual o comitê de ética avaliou e aprovou a pesquisa com registro 
027/09.

Foram incluídos 50 pacientes e 21 familiares de pacientes de ambos os sexos 
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foram ouvidos em entrevistas semiestruturadas.
Os critérios de inclusão para os pacientes foram os de terem diagnóstico 

de hanseníase clínico e/ou histopatológico, em tratamento que concordaram 
voluntariamente em participar da pesquisa, não havendo seleção pelas diferentes 
formas clínicas da hanseníase. 

Aos pacientes selecionados foi aplicado o questionário Dermatology Life 
Quality Index, validado para a língua portuguesa que é composto de 10 questões 
que envolvem aspectos da vida diária e resulta em scores interpretados como: sem 
comprometimento da qualidade de vida (0-1) ou com comprometimento leve (2-5), 
moderado (6-10), grave (11-20) ou muito grave (21-30)(9).

O critério de inclusão utilizado para os parentes dos pacientes foi apenas o de 
estar acompanhando um paciente em tratamento para a hanseníase, sendo aplicado 
um questionário elaborado pelos pesquisadores com perguntas que procuraram traçar 
um perfil dos familiares, abrangendo questões sobre o conhecimento da doença, 
preconceito e relacionamento com o paciente em tratamento.

RESULTADOS

Dos 50 pacientes que participaram da pesquisa, 56% (N=28) eram do sexo 
feminino e 44% (N=22) do sexo masculino, a idade variou entre os 8 a 88 anos. 
Dividindo-os em intervalos de idade de 10 anos, observou-se que 10% (N=5) dos 
entrevistados tinham entre 8 a 17, 26% (N=13) tinham entre 18 e 29 anos, 18% (N=9) 
tinham entre 30 a 39, 28% (N=14) tinha entre 40 e 59 anos e outros 18% (N=9) tinham 
de 60 a 88 anos. 

O nível de escolaridade dos pacientes concentrou-se numa maioria de 74% de 
indivíduos que não chegaram ao ensino médio. Desses 74%, apenas 6% concluíram 
o fundamental. Os que tinham ensino médio completo corresponderam a 26% dos 
entrevistados, não tendo sido encontrado participante que tenha chegado ao nível 
superior ou iniciado estudos nesse nível.

Ao reunir os resultados do Dermatology Life Quality Index, a metade (50%) 
das repostas se concentraram em efeito pequeno ou moderado da doença na vida 
do paciente seguido pelo efeito grande à enorme 26% e sem efeito 22%. A maioria 
dos homens (71%, N=16) respondeu que o efeito da doença em suas vidas teve 
um efeito pequeno ou moderado, 20% (N=4) deles responderam que a doença teve 
um efeito grande a enorme em suas vidas e 9% (N=2) responderam não ter havido 
efeito. As mulheres tiveram 29% (N=8) de efeito grande à enorme da doença em 
suas vidas, 39% (N=11) delas tiveram resultados de efeito pequeno ou moderado 
em suas vidas e 32% (N=9) afirmam que a doença não teve efeito. Essa diferença 
entre as respostas de homens e mulheres, analisadas pelo teste exato de Fisher, 
apresentaram significância estatística (p<0,05).

O Dermatology Life Quality Index avalia diversos aspectos da vida de cada 
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paciente como sintomas da doença, sentimentos, atividades diárias, lazer, etc. 
Portanto, cada aspecto analisado pelas perguntas foi reunido segundo as categorias 
avaliadas. Assim, observou-se que em relação aos sintomas, 26% sentiram-se muito 
ou muitíssimo incomodados, 32% um pouco e 42% não se sentiram incomodados. 
Quanto aos sentimentos, 26% foram pouco afetados, também 26% foram afetados 
nos sentimentos muito ou muitíssimo e 48% não foram afetados. 

Nas atividades diárias, como realizar atividades dentro ou fora de casa, 20% 
se sentiu muito ou muitíssimo incomodado, 20% um pouco e 60% não tiveram 
essas atividades diárias afetadas. Nas atividades diárias que envolvem a escolha 
das vestimentas, 20% mudaram muito ou muitíssimo a maneira de se vestir, 10% 
mudou um pouco e 70% não mudaram nada. Nas atividades de lazer que envolve 
socialização, 28% foram afetadas nelas muito ou muitíssimo, 20% um pouco e 52% 
não foram afetados e quanto à mudança da prática de esportes 20% foram familiares 
afetados muito ou muitíssimo, 10% pouco e 72% em nada. 

No trabalho ou na escola, 28% sentiram-se muito ou muitíssimo afetados, 
16% sentiram-se um pouco afetados e 56% em nada se sentiram afetados. No 
relacionamento com amigos ou parentes, 80% não se sentiram afetados em nada, 
contra apenas 20% que se sentiram pouco, muito ou muitíssimo afetados. Na vida 
sexual, 86% afirmaram que não foram afetadas, 8% um pouco e 6% de muito a 
muitíssimo. Na perda de tempo por causa do tratamento, 18% afirmaram ter afetado 
muito ou muitíssimo, 18 % pouco e 64% nada.

Observou-se que a maioria dos familiares que acompanhavam os pacientes tinha 
entre 30 a 80 anos de idade, concentrando-se a maioria na faixa dos 40 a 59 anos de 
idade (43%, N=9), além de (81%, N=17) ser do sexo feminino e que não chegaram 
ao nível médio (62%, N=13). Dentre esses, 39% (N=13) dos que possuíam apenas 
nível fundamental afirmaram saber como a transmissão da hanseníase ocorria, ao 
contrário dos familiares de nível médio, dos quais apenas 12% (N=1) afirmaram saber 
como ela era transmitida. 

Quanto à cura da hanseníase, todos os familiares sabiam que havia cura, 
independente do nível de escolaridade. Mas, sobre a hereditariedade, 23% (N=3) 
dos que tinham apenas o nível fundamental afirmaram ser a hanseníase hereditária, 
nos de nível médio, apenas 12% (N=1) afirmaram que ela é hereditária. Sobre o 
conhecimento da hanseníase antes do parente ficar doente, 31% (N=4) dos que 
tinham apenas o nível fundamental sabiam que esta doença já existia, enquanto 63% 
(N=5) dos familiares que tinham nível médio responderam já saber. 

Todos, tanto os de nível médio, quanto os de nível fundamental não mudaram 
sua relação com o familiar hanseniano e não tinham vergonha de ter um parente 
hanseniano. No momento que souberam do diagnóstico 15% dos que tinham apenas 
o nível fundamental, afirmaram ter reagido com preconceito, já todos os de nível médio 
responderam que não reagiram com preconceitos (100%). Ao serem questionados se 
teriam vergonha de ter a doença, 37% (N=3) dos com nível médio responderam que 
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teriam vergonha, enquanto que apenas 23% (N=3) dos com nível fundamental teriam.

DISCUSSÃO

Nesta pesquisa, não houve diferença entre homens e mulheres em aceitarem 
responder ao questionário. Porém observou-se que 32% das mulheres responderam 
que a doença não teve nenhum efeito em suas vidas contra apenas 9% dos homens, 
utilizando o teste exato de Fisher foi obtido significância estatística para esses valores 
(p<0,05), o que pode ser explicado possivelmente pelas mulheres procurarem mais 
cedo o tratamento contra a hanseníase, evitando sequelas, ao contrário dos homens 
que podem esperar mais tempo para procurar atendimento médico, tornando a doença 
mais severa e evidente nesses.

A maioria dos entrevistados (28%) tinha entre 40 e 59 anos de idade. O que era 
esperado, visto que a hanseníase é uma doença infecciosa crônica com um longo 
período de incubação(10). O menor número de participantes foi o de menores de dez 
anos de idade, o que não significa poucos casos de hanseníase com essa idade, mas 
demonstra a dificuldade de pesquisar esse grupo, já que esses deveriam procurar os 
entrevistadores pedindo para participar, além de os pais autorizarem. 

Nessa pesquisa, alguns pacientes afirmaram ter se afastado de lugares que 
costumavam ir e chegaram a deixar seus lares no interior do Estado para se tratar na 
Capital porque sofreram preconceito de vizinhos e companheiros de trabalho. Isso 
demonstra que mesmo o tratamento da hanseníase ser considerado de fácil acesso a 
todos os portadores, ainda falta informação por parte da população, fazendo com que 
muitos conceitos falsos e preconceituosos ainda persistam na sociedade atualmente. 
O reflexo foram respostas em relação às atividades diárias que envolviam ou não a 
escolha das vestimentas em que 20% se sentiu muito ou muitíssimo incomodado, 
e 28% responderam ter sido afetados em atividades de lazer e no trabalho/escola, 
resultando em afastamento social e ou dificuldade de socialização.

Na prática de esportes esperava-se um valor maior de pessoas afetadas pela 
doença, porém somente 20% responderam que foram afetados muito ou muitíssimo. 
No entanto, isso pode ser explicado pelo fato de que a maioria dos entrevistados 
afirmou que antes da doença não praticavam esportes e depois dela não mudaram. 
Aqui é importante atentar que além da tradução para o português, o questionário 
não envolve questões contextuais ou socioeconômicas, como se pode mais tarde 
aprofundar a partir daqui e da mudança nas vestimentas.

O resultado de ter sido afetado o relacionamento com amigos ou parentes está 
em concordância com o resultado apresentado pelos familiares e em relação à vida 
sexual, pois somente 6% responderam terem sido afetados de muito a muitíssimo. 
Dentre esses, alguns afirmaram terem sido deixados por seus parceiros (as) e não 
terem mais vida sexual. 

Para o perfil dos acompanhantes dos pacientes traçados pelos dados do 
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questionário da entrevista semiestruturada, observou-se que em sua maioria eram 
donas de casa mães ou esposas dos pacientes em tratamento e que as respostas 
tiveram valores diferentes de acordo com o nível de escolaridade. Estes valores 
foram bem evidenciados a partir da questão que envolvia conhecimentos sobre a 
transmissão da doença. Atualmente muito se pesquisa fatores genéticos do hospedeiro 
que podem estar associados à susceptibilidade á hanseníase ou a forma mais grave 
da doença(11-12), podendo esta ser enquadrada como uma doença genética, produzida 
por alterações no DNA, mas que não é adquirida dos progenitores, o que causa 
conflito no conhecimento popular sobre a transmissão da doença.

Na literatura ainda muito se discute sobre a transmissão, ficando estabelecida 
a principal por vias aéreas, mas já se conhece que fatores ambientais e genéticos, 
tanto do hospedeiro como da cepa também estão envolvidos, necessitando de mais 
pesquisas nessas áreas(12-15). Assim, acompanhantes de maior nível de escolaridade 
já tinham se questionado sobre o que lhes é fornecido de informações sobre a 
transmissão e tinham dúvidas sobre as respostas corretas, enquanto um maior 
número de indivíduos de nível fundamental afirmava saber como a doença era 
transmitida, porém suas respostas muitas vezes eram baseadas em associações. 
Como na questão sobre hereditariedade, alguns (23%) responderam ter certeza de 
a hanseníase ser uma doença hereditária, transmitida de geração em geração. Para 
essas respostas ficou claro a associação feita por essas pessoas que relataram que 
vários familiares já tinham tido hanseníase. Quando se tratando dos familiares de 
nível médio, menos pessoas (12%) afirmaram que ela é hereditária, demonstrando 
que o conhecimento vai além da mera associação.

Pacientes com hanseníase duvidam da cura e temem contaminar as pessoas 
que convivem(6,7,16). No entanto, quando se tratou de informações sobre a cura da 
hanseníase pelos acompanhantes não houve diferença nas respostas pelos níveis 
de escolaridades, sendo comprovado que esse é um assunto bem esclarecido e de 
maior interesse do que sobre a transmissão. Isto pode representar o motivo de a 
prevalência estar diminuindo, mas a incidência ter se estabilizado na maioria das 
regiões do Brasil, principalmente na região Nordeste (local do estudo), pois enquanto 
os pacientes estão tendo sucesso no tratamento e se curando, a detecção de novos 
casos ainda não diminuiu, visto que a cadeia de transmissão não é rompida e na 
literatura é bem relacionada com a pobreza e falta de informação(1).

Todos os familiares responderam que não mudaram sua relação com o 
hanseniano e não se vergonha dele ou dela. Esse resultado demonstra que há apoio 
dos familiares e não há preconceito contra o parente doente. Esse apoio também foi 
observado em outra pesquisa(7) cuja maioria dos entrevistados relatou receber apoio da 
família, como filhos, cônjuges, pais e irmãos, pois a maioria desses só revelou à família 
sobre o diagnóstico. Indagados sobre a reação frente ao diagnóstico de hanseníase, 
a maioria dos entrevistados(7) relatou sentimentos como tristeza, desânimo, surpresa, 
espanto, choque, preocupação e medo, principalmente devido ao preconceito que 
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ainda permeia essa doença, esses sentimentos podem ser estendidos aos familiares 
explicando o fato de que, nesta presente pesquisa, no momento dos familiares 
souberem do diagnóstico, alguns com nível de escolaridade mais baixa reagirem com 
preconceito, indicando também que havendo maior esclarecimento cognitivo sobre a 
doença, o preconceito diminui.

O aparecimento de uma doença física representa para o indivíduo uma perda 
de controle sobre o próprio corpo e sobre a própria vida e, na doença crônica, as 
pessoas têm, em geral, alteradas a visão de si próprias e sua relação com o futuro e 
os projetos de vida(6,7,16). Nesta pesquisa observou-se o quanto o ser humano reage 
diferente quando se refere a si mesmo, pois quando a pergunta foi voltada para o 
familiar, observou-se que os que possuíam um maior nível de escolaridade tiveram 
mais vergonha de ter a doença que os de nível médio. Isso pode ser explicado pelo 
fato de que os de maior escolaridade almejam um maior status social e ficariam mais 
constrangidos, perante a sociedade, de ter a doença, existindo uma tendência de 
projetos mais complexos para a vida, quanto maior o nível de escolaridade. 

Durante o percurso da pesquisa, muitos se queixaram das relações com a 
sociedade, ao, por exemplo, pegar um ônibus e as pessoas se afastarem ou terem 
sofrido discriminação por parte do grupo religioso. Muitas mulheres queixaram-se de 
terem sido abandonadas pelos companheiros ou maridos, ao contrário dos homens 
que afirmavam ter o apoio da esposa ou companheira. Outros pacientes ainda 
afirmaram não estarem saindo de casa ou ficarem reclusos para manter segredo 
sobre sua doença.

Devido à hanseníase ser uma doença milenar conhecida e temida 
principalmente por suas características deformantes, esperava-se encontrar, nesta 
pesquisa, respostas óbvias de como a doença muito ou muitíssimo afetou a vida 
dos pacientes. Entretanto, os resultados não foram tão extremos como em muitas 
pesquisas(16-19, 7). Isso pode ser explicado pela ferramenta de avaliação escolhida, o 
Dermatology Life Quality Index, pois quando esse questiona vários aspectos da vida 
e da doença do paciente se refere somente a ultima semana vivida, como todos os 
pacientes dessa pesquisa já estavam em tratamento e o esse muitas vezes alivia 
os sintomas, pode ser que as respostas tivessem sido diferentes caso fossem no 
momento do diagnóstico. Dessa forma, fica evidente que o Dermatology Life Quality 
Index não é uma boa ferramenta de avaliação da qualidade de vida do doente quando 
se tratando de pacientes em tratamento, sendo muito menos indicado para relacionar 
essa qualidade de vida abordada com o estigma sofrido pelo indivíduo acometido. 

Nesta presente pesquisa, não foram feitas perguntas além daquelas do 
Dermatology Life Quality Index, embora alguns pacientes tenham desabafado por 
vontade própria em conversas informais, queixando-se bastante de sua afecção, 
ficando o questionamento se os pacientes não foram sinceros nas respostas por 
não confiarem nos entrevistadores, por estarem com pressa ou não entenderam as 
perguntas. 
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CONCLUSÕES

O Dermatology Life Quality Index não é uma boa ferramenta de avaliação da 
qualidade de vida do doente em tratamento e de relacionar com o estigma sofrido 
pelo indivíduo acometido. Apesar do exposto, ainda foram obtidos na presente 
pesquisa resultados que demonstraram que os pacientes em tratamento para a 
hanseníase sofrem em diversos aspectos (sociais, psíquicos, cotidianos, etc.), tendo 
sua qualidade de vida afetada pela doença, mesmo tendo apoio dos familiares e 
havendo mais esclarecimento sobre a doença. 
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