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RESUMEN:

Objetivo: Evaluar el grado de deterioro de la calidad de vida de las personas con enfermedad de
Hansen, de acuerdo con las variables sociodemogréficas y clinicas

Método: Estudio descriptivo, transversal, cuantitativo, que involucré a 45 pacientes de un hospital de
referencia en Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil. Para la obtencién de datos, las entrevistas se realizaron a
partir de un cuestionario semiestructurado que incluyé las variables sociodemogréficas y clinicas de los
participantes; para evaluar su calidad de vida se utilizé el instrumento Dermatology Life Quality Index,
luego de su aprobacion en el Comité de Etica en Investigacion de la Universidad Federal de Paraiba.
En el analisis de los datos, se utilizé la Prueba no paramétrica del Qui-cuadrado de Pearson con un
nivel de significacion del 5% (p <0,05), usandose la continuidad de correccion de Yates, cuando fue
necesario.

Resultados: Se destaca la prevalencia de individuos varones, pardos, solteros, de entre 18 y 40 afios,
con ingresos familiares inferiores a tres salarios minimos y baja escolaridad. De este total, el 88,9%
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present6 la forma clinica multibacilar de la enfermedad de Hansen y el 60% de ellos, con un nivel de
deterioro de la calidad de vida que varia entre moderado y muy grave, segun los puntajes del
instrumento utilizado.

Conclusion: Se confirma el importante impacto de la enfermedad de Hansen en la calidad de vida de
sus portadores, como lo indican los altos puntajes obtenidos en la aplicacion del DLQI.

Palabras-clave: Enfermedad de Hansen; Calidad de vida; Enfermeria.

RESUMO:

Objetivo: Avaliar o grau de comprometimento da qualidade de vida de pessoas com hanseniase,
segundo variaveis sociodemograficas e clinicas.

Método: Estudo descritivo, transversal, quantitativo, envolvendo 45 pacientes de um hospital de
referéncia, localizado em Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil. Para obtencdo dos dados, realizou-se
entrevistas a partir de questionario semiestruturado, contemplando variaveis sociodemograficas e
clinicas dos participantes; para avaliar sua qualidade de vida foi utilizado o instrumento Dermatology
Life Quality Index, apés aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal da
Paraiba. Na andlise dos dados, utilizou-se o Teste ndo-paramétrico do Qui-quadrado de Pearson com
nivel de significancia de 5% (p<0,05), sendo utilizado a Corregéo de Continuidade de Yates, quando
necessario.

Resultados: Evidencia-se uma prevaléncia dos individuos do sexo masculino, pardos, solteiros, com
idade entre 18 e 40 anos, com renda familiar inferior a trés salarios minimos e baixa escolaridade.
Desse total, 88,9% apresentavam a forma clinica multibacilar da hanseniase e 60% deles, com grau de
comprometimento da qualidade de vida vaiando de moderado a muito grave, segundo escores do
instrumento utilizado.

Conclusao: Reafirma-se o importante impacto da hanseniase na qualidade de vida de seus
portadores, tal como indicado pelos altos escores obtidos na aplicacdo do DLQI.

Palavras-chave: Hanseniase; Qualidade de vida; Enfermagem.

ABSTRACT:

Objective: Evaluate the degree of impairment of the quality of life of people with Hansen'’s disease,
according to social demographic and clinical variables

Method: Descriptive, transversal, quantitative study, involving 45 patients from a reference hospital
located in Jodo Pessoa, Paraiba, Brazil. For obtaining data, interviews were performed based on a
semi-structured questionnaire, including social demographic and clinic variables of the participants; to
evaluate their life quality the instrument Dermatology Life Quality Index, was used, after approval in the
Committee of Ethics in Research of the Federal University of Paraiba. In the data analysis, the non-
parametric Test of the Chi-square of Pearson was used with level of significance of 5% (p<0,05), being
used the Yates correction continuity, when necessary.

Results: It is highlighted a prevalence of male, brown, single, aged 18 to 40 individuals, with family
income lower than three minimum salaries and low schooling. From this total, 88,9% presented the
clinical multibacillary form of the Hansen’s disease and 60% of them, with level of impairment of quality
of life varying between moderate and very serious, according to scores of the instrument used.
Conclusion: It is reassured the important impact of the Hansen’s disease in the quality of life of their
carriers, as indicated by the high scores obtained in the application of the DLQI.

Key words: Hansen’s disease; Quality of life; Nursing.

INTRODUCCION

La enfermedad de Hansen es una enfermedad infecciosa y contagiosa cronica. Se
considera una de las enfermedades mas antiguas, ?ue afectan a los hombres, desde
600 AC, incluidos los casos descritos en la Biblia®. Aunque es curable, Brasil es
considerado el segundo pais mas endémico del mundo.

La situacién epidemioldgica de la enfermedad de Hansen en el pais, segun el
Secretario de Vigilancia en Salud del Ministerio de Salud, sefiala que el coeficiente del
afo 2013 fue de 1,42 casos por cada 10 mil habitantes. En 1991, durante la 492
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Asamblea Mundial de la Salud (WHA), la Organizaciéon Mundial de la Salud establecio
como objetivo que los 122 paises mas endémicos se comprometieran a eliminar la
enfermedad de Hansen como problema de salud publica, al alcanzar una prevalencia
inferior a 1 caso por cada 10 mil habitantes®?.

Las manifestaciones clinicas de la enfermedad de Hansen se caracterizan,
especialmente, por la presencia de lesiones cutaneas, pérdida de sensibilidad y
engrosamiento neural. Puede afectar a personas de todas las edades, aunque es
menos frecuente en nifilos. Hay una mayor incidencia en hombres, en la mayoria de
las regiones del mundo™®.

Para fines operacionales, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) clasifica la
enfermedad de Hansen, segun el niumero de lesiones cutaneas y dafio neural, en
paucibacilar y multibacilar. El tratamiento especifico de la enfermedad de Hansen se
realiza con poliquimioterapia (PCT), estandarizada a nivel mundial. EI PCT elimina el
bacilo, lo hace inviable y evita la evolucion de la enfermedad, previene las
alteraciones funcionales y provoca la curacidon cuando se realiza de forma correcta y
completa®.

A lo largo de los afios, las personas afectadas por la enfermedad de Hansen sufren
discriminacion por parte de la sociedad. Estas actitudes, asociadas a las
deformidades y mutilaciones provocadas por la enfermedad, generan prejuicios que
contindan ocurriendo hasta hoy, y afectan negativamente la calidad de vida de las
personas con enfermedad de Hansen®.

Segun la OMS, el término calidad de vida "[...] se refiere a la percepcion del individuo
en su posicién en la vida en el contexto de la cultura y los sistemas de valores en los
que vive en relacién con su obijetivo, expectativas, patrones y preocupaciones”®?. La
definicibn considera aspectos fisicos y psicologicos, independencia, relaciones
sociales, medio ambiente, espiritualidad, religion y creencias personales. Por lo tanto,
una queja o enfermedad puede tener impactos negativos en la calidad de vida de las
personas .

A fin de medir objetivamente el problema y sus consecuencias, asi como un mejor
enfoque terapéutico de los pacientes con enfermedad de Hansen, se desarrollaron
algunos cuestionarios que sirven como instrumentos de evaluacion de la calidad de
vida relacionada con la salud, especificamente para el area de dermatologia, con
énfasis al Dermatology Life Quality Index (DLQI), desarrollado por Finlay y Khan, en
1994, en el Reino Unido, que fue traducido y validado al idioma inglés en Brasil por
Martins, Arruda y Mugnaini em 2004 (indice de Calidad de Vida en Dermatologgl’a), ya
conocidos y aplicados anteriormente, en otras enfermedades dermatoldgicas®?.

El desempefio de esta investigacion se justificd por la necesidad de evaluar cuanto
afecta la enfermedad de Hansen a la calidad de vida de las personas afectadas, lo
gue permite mostrar la posibilidad de impacto de la enfermedad en la calidad de vida
de los pacientes y, por lo tanto, presentar los resultados para los gerentes, para
subvencionar las acciones y estrategias a implementar, asi como para los
profesionales de la salud implicados en la atencién a los pacientes, en el sentido de
una atencion integral y humanizada.

Entre estos profesionales destaca el desempefio de la enfermera. De acuerdo con su
Cddigo de Etica Profesional, éste estda comprometido con la salud y la calidad de vida
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de las personas, trabajando con autonomia en la promocion, prevencion,
recuperacion y rehabilitacién de la salud, desempefiando un papel fundamental en
este proceso y contribuyendo para Asistencia de enfermeria cualificada e innovadora
al paciente con enfermedad de Hansen?.

En general, este estudio tuvo como objetivo evaluar el nivel de compromiso de la
calidad de vida de las personas con enfermedad de Hansen atendidas en un hospital
en Joado Pessoa-PB, de acuerdo con las variables demograficas sociales y clinicas.

MATERIAL Y METODO

Es un estudio descriptivo, transversal, con enfoque cuantitativo?. El escenario de la
investigacion fue una institucion hospitalaria, de gestion publica, destinada a atender
pacientes con infecciones y enfermedades parasitarias, ubicada en la ciudad de Jodo
Pessoa - PB. La eleccion del lugar se debié al hecho de que el hospital es una
institucion de referencia en el tratamiento de la enfermedad de Hansen en Paraiba.

La poblacion de este estudio estuvo compuesta por 151 pacientes, registrados y
atendidos en el ambulatorio especializado en dermatologia de la institucion
seleccionada, en el periodo de recoleccion de datos. La muestra, obtenida mediante
la técnica de conveniencia no probabilistica, fue de 45 participantes, que acudieron de
forma espontanea a la atencibn ambulatoria, durante el periodo de agosto a
septiembre de 2016, y que cumplieron con los criterios de inclusién: Tener 18 afios de
edad o mas y estar en tratamiento ambulatorio durante al menos un mes. En cuanto a
los criterios de exclusion, se enumero el siguiente problema: el paciente tenia algin
tipo de trastorno neurolégico o psiquiatrico, lo que le impedia responder con precision
a los articulos del instrumento.

La recoleccion de datos se inicié luego de la aprobacion del Comité de Etica en
Investigacion de la Universidad Federal de Paraiba (UFPB), bajo el nimero de
protocolo 0314/16, y CAAE n° 56539516.0.0000.5188, con el acuerdo de la Direccion
de la Institucion elegida como escenario de investigacion. También se destaca que
durante todas las fases investigadas se consideraron los aspectos éticos en las
investigaciones con seres humanos, contenidas en la Resolucién namero 466/12 del
Consejo Nacional de Salud®?.

Para obtener el material empirico se utiliz6 un cuestionario semiestructurado,
compuesto por preguntas objetivas y subjetivas, referidas a la caracterizacion
demografica y clinica social de los participantes de la investigacion segun las
variables: género, edad, color de piel, estado civil, nivel de educacion, situacion de
residencia, ocupacion, renta familiar, clasificaciéon operativa de la enfermedad de
Hansen, comprension previa del término calidad de vida, ademas de las principales
dificultades y condiciones clinicas mas afectadas durante el proceso de enfermedad.

Para evaluar la calidad de vida de los participantes de la investigacion, se utilizé un
instrumento especifico para dermatologia, fue desarrollado por Finlay y Khan en 1994
- Dermatologia DQLI, indice de calidad de vida, que fue traducido y validado al idioma
portugués en Brasil por Martins, Arruda y Mugnaini en 2004®9.

El DLQI se compone de 10 preguntas de opcién multiple, divididas en seis campos:
trabajo, ocio, relaciones personales, tratamiento, sintomas y sentimientos, que
evaluan al individuo desde el punto de vista dermatoldgico y se pueden utilizar para
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medir o comparar la calidad de la vida entre diferentes enfermedades de la piel. La
puntuacion del instrumento varia de 0-30, cuando 0 se atribuye al mejor resultado y
30 al peor, siendo: sin deterioro de la calidad de vida (0-1), con deterioro leve (2-5),
moderado (6-10), grave (11-20) o muy grave (21-30). El estudio de seleccion aportara
informacion relevante sobre el estigma de la enfermedad de Hansen, atendiendo a los
objetivos de la investigacion.

Los datos se presentaron al software SPSS - Paquete estadistico para las ciencias
sociales, version 20, con el objetivo de realizar el analisis descriptivo de las variables
estudiadas y probar la hipotesis de posible asociacion entre la variable dependiente
(deterioro de la calidad de vida) y variables independientes (género, edad, color de la
piel, estado civil, nivel escolar, renta familiar, clasificacion operativa).

Para verificar esta posible asociacion, la Prueba no paramétrica del chi-cuadrado de
Pearson con un nivel de significacion del 5% (p <0,05), se utiliza la Correccion de
Continuidad de Yates, cuando sea necesario. Cabe destacar que la variable
dependiente se reorganiz6 en dos categorias: sin deterioro (puntuaciéon de 0 a 1) y
con deterioro (puntuacién de 2 o mas).

RESULTADOS

Los resultados de esta investigacibn se organizaron de acuerdo con los datos
demograficos sociales (sexo, edad, color de piel, estado civil, nivel escolar, renta
familiar, ocupacion) del entrevistado, los aspectos clinicos relacionados con la
clasificacion operacional de la enfermedad de Hansen y el nivel de deterioro y
también el conocimiento sobre la calidad de vida y las principales dificultades que
viven los participantes.

Con respecto a los datos demogréficos sociales, se enfatiza que la mayoria de los
pacientes com enfermedad de Hansen son hombres (53,3%), hasta los 40 (44,4%),
pardos (64,5%), solteros (55,6%), nivel de escuela primaria incompleto (44,4%) e
ingresos familiares que oscilan entre 1 y 3 salarios minimos (53,3%), como se
muestra em la Tabla 1.

Tabla 1: Distribucién de las personas con enfermedad de Hansen, segun
las variables demograficas sociales. Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil, 2016.

(N = 45)

_ Pacientes con enfermedad

Variable Categoria N %

Sexo Masculino 24 53,3
Femenino 21 46,7

Grupo de edad Hasta 40 afios 20 44,4
De 41 a 60 afnos 14 31,2
61 afios o0 mas 11 24,4

Color Parda 29 64,5
Blanca 10 22,2
Negro 06 13,3

Estado civil Soltero (a) 25 55,6
Casado (a) / Union Estable 15 33,3
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Viudo (a) 02 4.4

Separado (a) / Divorciado (a) 03 6,7
Grado de No alfabetizado 12 26,7
Escolaridad Ensefianza fundamental 20 44,4
Ensefianza media incompleta 08 17,8
Superior 05 11,1
Renta Familiar * Hasta 1 SM* 18 40,0
Entre 1 e 3 SM 24 53,3
Entre 3y 5 SM 02 4.4
Por encima de 5 SM 01 2,2
Total 45 100

*SM: Salario Minimo; el valor vigente en el periodo del estudio es de R $ 880,00
Fuente: Datos de la investigacion.

En la ocupacion o fuente de ingresos se observd una mayor prevalencia de
empleadas domésticas (24,4%), seguidas de jubilados (20%), compafieros de albaifiil
(11,1%), agricultores (11,1%), estudiantes (8,9%), pedagogo (2,2%), entre otros
(22,2%). Del total de pacientes, el 86,7% menciona vivir en la zona urbanay el 13,3%
en la zona rural.

La relacion con la clasificacion operativa de las empresas ha destacado en una forma
multibacilar, registrada en un 88,9% de los participantes del presente estudio, o que
se ha visto en la Tabla 2.

Tabla 2: Distribucion de personas con enfermedad de Hansen, segln
clasificacion operacional. Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil, 2016. (N = 45)

Clasificacion operacional de la Numero de pacientes

enfermedad de Hansen N %
Paucibacilar 5 11,1
Multibacilar 40 88,9
Total 45 100

Fuente: Datos de la investigacion.

Con respecto a la evaluacion de la calidad de vida de las personas con enfermedad
de Hansen, segun los puntajes obtenidos segun la clasificacion del DLQI, el estudio
mostro que el 84,4% de los participantes presentd algun tipo de nivel de deterioro del
Calidad de vida, como se expone en la tabla 3.

Tabla 3: Distribucion de personas con enfermedad de Hansen, segun nivel de
compromiso de calidad de vida obtenido del instrumento DLQI. Jodo Pessoa,
Paraiba, Brasil, 2016. (N = 45)

Score Nivel de deterioro Pacientes com enfermedad de Hansen
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N %

(0-1) Sin deterioro 7 15,6
(2-5) Deterioro Leve 11 24,4
(6 —10) Deterioro Moderado 8 17,8
(11 - 20) Deterioro severo 14 31,1
(21 - 30) Deterioro muito severo 5 11,1
Total 45 100

Fuente: Datos de la investigacion.

Al nivel del 95% de confianza, existen evidencias de una asociacion significativa entre
la clasificacion operacional de la enfermedad de Hansen y el nivel de deterioro (p =
0,024), como se expone en la Tabla 4.

Tabla 4: Distribucion del nivel de deterioro de la calidad de vida de las personas,
segun la clasificacion operacional de la enfermedad de Hansen. Jodo Pessoa,
Paraiba, Brasil, 2016. (N = 45)

e . Deterioro de la calidad de vida
Clasificacion operacional de

Hanseniasis Sin Con Total

2
N % N % N % Quit p*
Paucibacilar 3 429 2 53 5 11,1 5,08 0,024
Multibacilar 4 57,1 36 94,7 40 88,9
Total 7 100 38 100 45 100

** Correccion de continuidad de yate.
Fuente: Datos de investigacion.

Sin embargo, no fue posible observar una relacion entre el deterioro de la calidad de
vida y las variables: Género (p = 0,634), Edad (p = 0,961); Color de la piel (p = 0,251);
Estado civil (p = 0,183); Educacion (p = 0,777); renta familiar (p = 0,074) y tiempo de
diagndstico (p = 0,797).

En relacién con la comprension de los participantes sobre el significado del término
calidad de vida, las principales dificultades encontradas durante el desempefio de las
actividades de la vida diaria / social y sobre las condiciones clinicas que afectan mas
su calidad de vida. Este estudio logré multiples respuestas subjetivas, que variaron
particularmente de acuerdo con la realidad de cada individuo. Sin embargo, para una
mejor comprension de los resultados, preferimos categorizar las respuestas de
acuerdo con su significado, juntando las que tienen mayor similitud, que se pueden
ver en la Tabla 1.

Tabla 1: Frecuencia de respuestas subjetivas de las personas con enfermedad
de Hansen, segun el conocimiento sobre la calidad de vida y las principales
dificultades vividas. Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil, 2016. (N = 45)

Preguntas Respuestas Frecuencia
subjetivas de
respuestas
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(n)
Casa para vivir 4
¢ Qué entiendes | Apoyo de familia y amigos 6
por calidad de Buenos habitos alimenticios 6
vida? Estabilidad financiera / ingresos 10
Espiritualidad 12
Salud y bienestar 41
¢ Cudles son las | Cocinero 3
dificultades Actividad de vida diaria (vestirse, alimentarse, etc.) 4
encontradas en | Deporte y ocio 6
la vida diaria / Caminar 9
social? Tareas domésticas 9
Trabajo 11
. Cual | Pérdida de sensibilidad 5
gonudailc?cfnzosn a5 | Otros (visién, sequedad, estética / prejuicio, etc.) 8
- . Pérdida de fuerza (MMII / MMSS) 12
clinicas del dia Dolor 20
a dia mas -
Inactividad 23
afectadas? ) P - .
Alteraciones sistémicas (debilidad, escalofrios, 5
fiebre, hormigueo, calambres, indisposicion, etc.)

*Preguntas que permiten una o mas respuestas.
Fuente: Datos de la investigacion.

Se destaca en 41 de las respuestas el término "salud / bienestar’, como el mas
mencionado cuando se pensaba que era calidad de vida, seguido de espiritualidad y
estabilidad financiera.

Con respecto a la principal dificultad encontrada por los participantes del estudio,
durante el desempefio de cualquier actividad diaria o social, se obtuvieron multiples
respuestas subjetivas. Cabe destacar: trabajar, realizar tareas domésticas y pasear.

En el aspecto clinico que mas afecta a la calidad de vida, los mas mencionados
fueron: alteraciones sistémicas, latencia y dolor.

DISCUSION

El resultado de la investigacion permitio identificar y comprender coOmo estos
individuos probaron la realidad y el impacto de la enfermedad en sus vidas, en un
contexto social con las diversas complejidades que los involucran, ya que hay
informes de numerosos pacientes que dejaron de trabajar y producir debido a la
patologia.

Reforzando los datos encontrados en la literatura sobre el tema, la enfermedad de
Hansen es una enfermedad con un alto potencial incapacitante, que interfiere
drasticamente en la vida laboral y social del paciente, lo que causa grandes pérdidas
econdmicas en el &mbito familiar y traumas psicolégicos™.

Al igual que en varios estudios, en cuanto a las caracteristicas demogréficas, se
verificO un predominio de participantes masculinos, Io mismo que indica una mayor
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prevalencia entre los jovenes, con una edad promedio de 40 afios. La mayoria de los
individuos dijeron que eran marrones®>*319,

Al destacar los datos de estudios anteriores sobre el tema, los entrevistados revelaron
un bajo nivel de educacion. Dentro de los analfabetos y los que tenian un nivel de
educacion primaria incompleto eran el 71,1%. Es importante resaltar el bajo nivel
escolar de la poblacion estudiada, como factor, que implica la diseminacion de la
enfermedad, ya que se sabe que la enfermedad de Hansen afecta exactamente a
poblaciones pobres y con bajo nivel de conocimiento sobre acciones importantes de
prevencion contra la enfermedad. Las drogas, relacionadas con el agravamiento de la
mala condicion social. Tales factores pueden, de alguna manera, dificultar el acceso y
la comprension de las orientaciones sobre la prevencion de la enfermedad y las
complicaciones, los tratamientos y la atencion continua necesaria.

En este estudio, del total de entrevistados, 86,7% respondio tener domicilio en la zona
urbana. Un dato muy importante, observando que los estudios del Ministerio de Salud
indican que el domicilio es un importante espacio de transmision de la enfermedad.
Por lo tanto, justo después de diagnosticarse un caso de enfermedad de Hansen, se
recomienda iniciar una busqueda activa en los hogares que se comunican, con el
objetivo de rastrear otros posibles casos de la enfermedad .

Con respecto a la renta familiar, el 40% de los investigados del estudio en pantalla
viven con hasta 1 (uno) salario minimo, lo que equivale a R $ 880,00 por mes.
Considerado como uno de los indicadores socioecondmicos mas utilizados para
identificar y elaborar el indice de Desarrollo Humano (IDH) de 2013, Brasil ocupa la
posicién 79 entre 187 paises en el ranking mundial. Por lo tanto, segin el documento,
el 7,4% de los brasilefios se clasifican en el indice como poblacion casi en pobreza
multidimensional y que “sufre privaciones” en salud, educacién e ingresos®”.

Sin embargo, la fuente de ingresos del trabajo y de la fuerza laboral es uno de los
factores mas importantes, que interfiere directamente en la calidad de vida de las
personas con enfermedad de Hansen. Ya sea en relacion con la capacidad laboral
reducida o impedida, o, principalmente, por estar supeditado a un contingente que, la
mayoria de las veces, no tiene otros ingresos, sino la fuerza fisica para obtener las
condiciones de vida. En general, entre las profesiones mas mencionadas por los
entrevistados se encuentran: criadas, compafieros de albafiileria y agricultores. Por lo
tanto, asociado a varios otros componentes, es dificil cambiar la actividad profesional
y la reubicacion en el mercado laboral®®*®.

Con respecto a la clasificacion operacional de la enfermedad de Hansen, en esta
investigacion se observé el predominio de casos multibacilares con mayor nivel de
deterioro de la calidad de vida, corroborando los datos presentados por otros estudios
sobre esta misma tematica®**°).

Las puntuaciones obtenidas en la evaluacion de los pacientes segun el DLQI variaron
de 0 a 27. Del total de la muestra, la mayoria de los pacientes (84,4%) presenta,
segun el instrumento, cualquier nivel de deterioro de la calidad de vida. De estos,
31,1% con deterioro severo y 15,6% no presentaron deterioro de la calidad de vida.
Esto puede deberse al impacto de la participacién de la enfermedad de Hansen en las
actividades de la vida de las personas enfermas, interfiriendo en la interaccion de las
personas con el entorno donde se insertan, como se muestra en un estudio que
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evalla el impacto de las enfermedades. En las actividades de la vida de las personas
que sufren con estas quejas 9.

Con respecto a las respuestas subjetivas de los entrevistados sobre la comprension
del término calidad de vida, ha habido una mayor frecuencia de participantes que
asociaron los términos salud y bienestar. En el siglo anterior, la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) aclar6 que la salud debe entenderse de forma ampliada, pasando
por todas las dimensiones humanas, lo que corrobora la mejora de la calidad de vida
de las personas. En este sentido, debido a los avances en el campo de las ciencias
de la salud, la calidad de vida del ser humano ha sido objeto de la intervencién de
varios sectores sociales, asociando la salud y el bienestar a la calidad de vida de la
EZ())blacién, como se muestra la idea empirica de los colaboradores de este estudio®”

En cuanto a las principales dificultades enfrentadas por los participantes durante
cualquier actividad de la vida social / cotidiana, se obtuvieron multiples respuestas.
Entre las mas mencionadas estan: las actividades de la vida diaria, enfatizando la
dificultad para trabajar, caminar y realizar tareas domésticas. Un estudio previo,
realizado en dos colonias desactivadas en la década de los ochenta y que continta
atendiendo a los pacientes que siguen con la institucionalizacion, confirma este
hallazgo y confirma que las incapacidades fisicas son factores de riesgo para
empeorar la calidad de vida de estos individuos®.

Respecto a las condiciones clinicas que mas afectan a la calidad de vida de los
pacientes con enfermedad de Hansen, se mencionaron varias alteraciones
sistémicas, destacando la inactividad y la pérdida de fuerza motora en las
extremidades superiores e inferiores, acompafiadas de dolor y pérdida de
sensibilidad. Esta relacion se vera influenciada por la capacidad que presentara el
individuo frente a la queja, ya que en algunos pacientes la interferencia minima
proveniente de los sintomas puede causar efectos negativos, mientras otros
individuc()i)pueden reaccionar de manera diferente frente a la interferencia de estos
sintoma*".

Con respecto a la dimension psicoldgica, la calidad de vida de las personas con la
enfermedad de Hansen puede alcanzarse negativamente, ya que la sociedad
configura un paradigma estético centrado en la belleza y la integridad fisica, que se
puede cambiar debido a la enfermedad®®!®. Ademas de esto, histéricamente, como
en muchos lugares, durante siglos, la enfermedad se considerd un castigo maximo
proveniente de Dios, configurandose, sin embargo, en la modernidad, como una idea
arcaica de la participacion de la culpa y la infelicidad espiritual®.

En general, es necesario resaltar el alto nivel de deterioro clinico observado entre los
participantes de este estudio y con el consiguiente impacto de diversos niveles en su
calidad de vida, con impedimentos por su funcionalidad, sociabilidad y autoestima.
Tales resultados emergen reflexiones sobre las acciones que se estan implementando
en la atencion a la salud de los pacientes en los diversos escenarios de asistencia, asi
como para buscar estrategias efectivas y eficientes que cambien esta realidad.

Se destaca como limitacion de este estudio el hecho de tener un caracter transversal
y utiliza una muestra por demanda de servicio en un centro de referencia, cuyos
resultados pueden no reflejar todo el universo de la comunidad que sufre la infeccidon
estudiada. Sin embargo, se conjetura la necesidad de aumentar y mejorar la atencién

Enfermeria Global



a la salud de las personas con enfermedad de Hansen, sobre todo con respecto a la
atencion a las dimensiones comprometidas de estos pacientes, a través de
intervenciones en el ambito de la salud articulada a las politicas publicas, con el
objetivo de mejorar la calidad de vida. Se enfatiza, por lo tanto, la necesidad de otros
estudios, mas amplios, con respecto al tema, involucrando a participantes y regiones
diversificadas.

CONCLUSION

Sobre la base de la interpretacion de los datos de este estudio, se reafirma el
importante impacto de la enfermedad de Hansen en la calidad de vida de las
personas infectadas, como lo indican los altos puntajes obtenidos en la aplicacion del
DLQI. Se muestra la relacion directa de la aparicion de la enfermedad de Hansen, en
su mayoria hombres, con la clasificacion multibacilar operativa, en condiciones
socioeconOmicas adversas, destacadas por el bajo ingreso familiar per capita
mensual, bajo nivel académico y precariedad de las relaciones de trabajo en los
participantes en la poblacion, de acuerdo con lo que se describe en la literatura sobre
el tema.

La evaluacion de la calidad de vida desde el punto de vista especifico del “indice de
calidad de vida de la dermatologia”: DLQI mostrd que los pacientes clasificados como
multibacilares presentaron una participacion importante de la calidad de vida,
mostrando las puntuaciones mas altas en el nivel de participacion en comparacion
con los paucibacilos.

Es necesario llamar la atencién de los profesionales de la salud para reconocer el
deterioro de la calidad de vida, especialmente en aquellos pacientes clasificados
como enfermedad de Hansen multibacilar, para que se implementen acciones y
cuidados centrados en las necesidades en sus diversas dimensiones, estado general
de salud, dolor, aspectos fisicos, psicolégicos, sociales, emocionales, funcionales,
vitalidad, espiritualidad y mentalidad, personalizando el cuidado de la salud individual
e integralmente del ser humano.

También es importante resaltar que son necesarios nuevos estudios que puedan
desarrollarse en otros niveles de atencién, con el objetivo de comprender cémo la
enfermedad de Hansen interfiere en la vida cotidiana de las personas con la
enfermedad en los diversos estratos sociales, porque, como se indica en este estudio,
la enfermedad de Hansen interfiere en varias dimensiones de la calidad de vida de las
personas que sufren como consecuencia de la infeccion.

Este estudio permite evidenciar que la informacion sobre la calidad de vida puede ser
util para evaluar y aumentar la efectividad de los tratamientos que apuntan no solo a
las necesidades biolbgicas y las quejas a la salud, sino que también se asocian al
impacto fisico y psicosocial, contribuyendo a la mejora del servicio prestado a los
pacientes, en varios servicios de la red Atencion a la Salud.
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