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QUALIDADE DE VIDA DOS SUJEITOS COM SEQUELAS PELA HANSENIASE E
AUTOCUIDADO: UMA REVISAO INTEGRATIVA

Rayla Maria Pontes Guimaraes Costa*
Layza Castelo Branco Mendes**

RESUMO

Objetivo: Identificar a produgdo cientifica acerca da qualidade de vida dos sujeitos com sequelas pela
hanseniase e sua relagdo com o autocuidado. Método: Realizou-se, em julho de 2018, uma revisdo integrativa
da literatura. Foram utilizadas as bases de dados PubMed, Lilacs, EMBASE e Google Académico. Analisaram-se
9 artigos que atenderam aos seguintes critérios de inclusédo: publicados entre 2008 e 2017, disponiveis na
integra on-line e gratuitamente, escritos em lingua portuguesa ou inglesa e que abordassem as tematicas
gualidade de vida, autocuidado e hanseniase. Para extracdo dos dados, fez-se a leitura na integra dos artigos
selecionados. A analise dos dados foi descritiva. Resultados: Ao discutir a qualidade de vida dos sujeitos com
sequelas pela hanseniase, os estudos mostraram que o dominio fisico foi 0 mais comprometido, ocasionando
déficit no autocuidado. Poucos dados foram publicados sobre qualidade de vida e sua relagcdo com o
autocuidado. Conclusé@o: Refletir sobre o autocuidado é uma necessidade diante da caréncia de estudos sobre
0 tema, que se torna emergente, na medida em que se sabe que o autocuidado pode favorecer a melhora

significativa da qualidade de vida dos sujeitos com sequelas pela hanseniase.
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INTRODUCAO

A hanseniase é uma doenca infecciosa
crbnica que apresenta uma ou  mais
manifestacBes clinicas, a saber: lesdo na pele
com alteracdo da sensibilidade térmica, dolorosa
ou tatil, espessamento de nervo periférico,
associado a alteragBes sensitivas, motoras ou
autondmicas e presenca  do bacilo
Mycobacterium  leprae, necessitando  de
tratamento com poliquimioterapia (PQT)®, além
de ser uma doenca de notificagdo compulsoria
que se encontra incluida na lista de doencas
tropicais negligenciadas®.

Devido ao comprometimento dos nervos
periféricos, a prevaléncia de incapacidade fisica
nos portadores de hanseniase ¢ elevada (64,4%),
ocorrendo principalmente em virtude do
diagnostico tardio®.

Essas incapacidades podem ser classificadas
em graus (grau de incapacidade fisica [GIF]), de
acordo com comprometimento neural de olhos,
nariz, mdos e pés: grau O — auséncia de
comprometimento sensitivo-motor; grau 1 —
comprometimento sensitivo; e grau 2 -
comprometimento motor e/ou presenca de

sequelas®. As incapacidades que mais afetam o
cotidiano dos sujeitos com hanseniase se
relacionam a dificuldade para fechar os olhos, a
diminuicdo de sensibilidade, a fraqueza
muscular, & ulceragdo e as deformidades em
mé&os e pés®.

A hanseniase gera sequelas — condigdes
crbnicas que interferem permanentemente na
vida dos sujeitos — que comprometem a
realizacdo das atividades de vida diérias e a
gualidade de vida (QV) desses sujeitos. Ressalta-
se que o GIF é responsavel pelas maiores

consequéncias da doenga, pois atinge
diretamente a produtividade laboral, as
atividades da vida diaria e as relagOes

interpessoais, como também  desencadeia
transtornos psicossociais e queda na QV de seus
portadores, com prejuizo de natureza social,
econdmica e psicologica®.

Nesse contexto, a QV tem sido o foco de
muitos estudos nos ultimos anos, por afetar a
evolucdo da doenca e a autoestima das
pessoas!”). Conforme a Organizagdo Mundial da
Satide (OMS)®), a qualidade de vida relacionada
a satde (QVRS) se define como a percepcéao do
sujeito sobre sua vida, no ambito da cultura e do
sistema de valores, considerando seus objetivos
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de vida, expectativas, padrdes e preocupacoes.
Portanto, mostra-se oportuna a implementagéo
de acBes de autocuidado para a melhoria na
QVRS desses sujeitos, visto que a diminuicdo da
QVRS esta relacionada a perda da capacidade
funcional, comprometendo as agbes de
autocuidado®.

Essas acOes compreendem a execugdo de
praticas realizadas individual ou coletivamente e
podem ser orientadas pela  equipe
multiprofissional, com o intuito de estimular o
empoderamento  dos  sujeitos  enquanto
protagonistas de suas demandas de saude. As
acles que as pessoas executam diariamente para
prevenir, controlar ou reduzir o impacto das
condigdes cronicas caracterizam o autocuidado,
ja as intervengdes da equipe de saude que
ajudam as pessoas a se qualificarem séo
denominadas autocuidado apoiado®?,

Assim, este artigo se mostra relevante para
proporcionar maior embasamento tedrico sobre a
tematica, com compilagdo de evidéncias
cientificas acerca do autocuidado e da QV. O
objetivo deste estudo foi:

e ldentificar a producdo cientifica acerca
da qualidade de vida dos sujeitos com sequelas
pela hanseniase e sua relagdo com o
autocuidado.

METODO

Foi realizada uma revisdo integrativa da
literatura, metodologia que tem como finalidade
identificar, analisar e sintetizar resultados de
pesquisas sobre determinado tema, de modo
sistematico e ordenado, produzindo um
panorama amplo de conceitosY. O processo de
preparacdo da revisdo integrativa tem 6
etapas®?: 1) elaboracdo da pergunta norteadora
— identificacdo da tematica e do problema, bem
como dos descritores do estudo; 2) busca na
literatura — determinacdo dos critérios de
inclusdo e exclusdo; 3) coleta de dados —
definicdo dos sujeitos, metodologia e conceitos
de acordo com os descritores; 4) analise critica
dos estudos — determinacdo das informacGes
extraidas dos estudos selecionados; 5) discussao
dos resultados — interpretacdo e sintese; e 6)
apresentacdo da revisdo integrativa — sintese dos
dados encontrados.

Este estudo foi guiado pela pergunta baseada

na estratégia PICo (P = participantes; | =
fendmeno de interesse; Co = contexto do
estudo):

e Quais sdo os beneficios do apoio ao
autocuidado na qualidade de vida dos sujeitos
com sequelas pela hanseniase?

Nesta revisdo, a estratégia PICo foi adotada
para elaborar a pergunta norteadora com base em
evidéncias cientificas™®: participante = sujeito
com sequelas da hanseniase; fendmeno de
interesse = apoio ao autocuidado; e contexto do
estudo = qualidade de vida.

Consideraram-se elegiveis os artigos dentro
dos seguintes critérios de inclusdo: publicados
entre 2008 e 2017, disponiveis na integra on-line
e gratuitamente, escritos em lingua portuguesa e
inglesa e que abordassem as tematicas qualidade
de vida, autocuidado e hanseniase. E necessario
gue os artigos completos estejam publicados e
indexados nas bases de dados PubMed, Lilacs,
EMBASE e Google Académico. Foram
excluidos os artigos que sO apresentavam o
resumo disponivel on-line, os artigos em
duplicidade, editoriais, cartas ao editor, teses,
dissertagdes e monografias.

O levantamento dos artigos foi realizado em
julho de 2018. Para isso, foram utilizados termos
dos vocabularios estruturados “Descritores em
Ciéncias da Saude” (DeCS) ou “Medical Subject
Headings” (MeSH), cruzando os descritores
entre si, por meio da operagdo booleana. Em
inglés, foram utilizados: Quality of Life AND
Leprosy AND Self Care. Em portugués, foram
utilizados: Qualidade de Vida AND Hanseniase
AND Autocuidado. Ressalta-se que a busca, a
selecdo e a extracdo dos dados foram realizadas
por um Gnico pesquisador.

Foram encontrados, a partir dos descritores,
73 artigos, que foram avaliados por meio da
analise dos titulos e resumos. No entanto, foram
excluidos 56, por ndo atenderem aos critérios de
inclusdo. Nos casos em que os titulos e 0s
resumos ndo foram suficientes para definicdo da
selecdo inicial, realizou-se a leitura da
publicacdo na integra, em que 8 artigos foram
excluidos, por também ndo contemplarem os
critérios de inclusdo definidos para este estudo.
Depois dessa etapa, foram selecionados 9 artigos
que atenderam aos critérios de inclusao.

A etapa de extracdo dos dados considerou a
leitura na integra dos artigos elegiveis para
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confirmar sua permanéncia na amostra. Apos
essa etapa, deu-se a apresentacdo dos resultados,
onde foram elaborados tabelas e quadros. A
andlise dos dados foi

descritiva,

permitindo avaliar a

realizada de forma
literatura

disponivel sobre o tema investigado.

RESULTADOS

Para consolidacdo dos
estudo, apenas 9 artigos, dos 73 encontrados,
constituem a amostra por contemplarem 0s

resultados desse

critérios de inclusdo (Tabela 1).

Tabela 1. Distribuicdo dos artigos encontrados, excluidos e selecionados. Parnaiba-Pl, 2018.

Base de dados Encontrados Excluidos Selecionados
Lilacs 04 00 04
PubMed 12 10 02
EMBASE 15 14 01
Google Académico 42 40 02
Total 73 64 09

Fonte: Elaborada pelas autoras.

O Quadro 1 detalha os principais resultados
encontrados nos artigos que compuseram a

amostra; autores, titulo, base de dados, ano de

Quadro 1. Distribuicdo dos artigos selecionados. Parnaiba-Pl, 2018.

publicacdo, delineamento da pesquisa, objetivos
e principais resultados.

Autores Titulos Base de dados/ano Delineamento Objetivos Principais resultados
/ndmero de
participantes
Reis, Gomes e | Avaliacdo da | Lilacs/2013 Estudo Identificar o grau de | Seis pacientes apresentaram grau
Cunha. limitagéo das transversal limitacdo das atividades e a | O de incapacidade, 18, grau 1; e
atividades didrias N =36 qualidade de vida de | 12, grau 2. Grande parte dos
e qualidade de pacientes com hanseniase | integrantes apresentou limitagdes
vida de pacientes submetidos a neurélise para | nas atividades, sendo maior
com  hanseniase tratamento das neurites. naqueles com incapacidades
submetidos a fisicas. A maior insatisfagdo na
cirurgia de qualidade de vida foi no dominio
neurdlise para fisico, principalmente
tratamento das relacionada & dor e & necessidade
neurites. de cuidados de satde obtidos na
andlise do WHOQOL-BREF.
Santos, Functional activity | PubMed/2015 Estudo Identificar a associagdo entre | Limitagdes funcionais  estdo
Oliveira, limitation and transversal as limitacbes de atividade | associadas com baixa qualidade
Castro, Gois- | quality of life of N =104 fisica e a qualidade de vida | de vida em pacientes com
Santos, leprosy cases in an nos pacientes durante e apés | hanseniase, com escores baixos
Lemos e | endemic area in tratamento da hanseniase. para os dominios fisicos e
Ribeiro. Northeastern ambientais, na avaliacdo do
Brazil. questiondrio WHOQOL -BREF.
Castro, Avaliacdo do grau | Google Estudo Auvaliar 0 grau de | A maioria dos pacientes (31%)
Veloso, de incapacidade | Académico/2009 observacional, | incapacidade fisica em | apresentou alto
Matos Filho, | fisica de pacientes clinico- pacientes  portadores de | comprometimento na qualidade
Coelho, Pinto | com hanseniase epidemiolégic | hanseniase correlacionando- | de vida; 28%, moderado
e Castro. submetidos ao o transversal 0 ao comprometimento da | comprometimento; 24%, pouco
Dermatology N =54 qualidade de vida. comprometimento; 13%,
Quality Life Index extremo comprometimento; e
em centro de apenas 4% n&o informaram
referéncia e comprometimento da qualidade
unidades béasicas de vida. Quanto ao grau de
de saude. incapacidade, a maior parte
(61,1%) apresentou grau 1.
Silva, Sonhos EMBASE/2013 Inquérito  de | Realizar inquérito | Comprova-se a importancia do
Guisard, interrompidos, salde de base | populacional com | rendimento auferido pela penséo
Metello, caminhos populacional, acometidos pela hanseniase e | na sobrevivéncia dos
Ferreira, desviados, marcas com que recebem pensdes do | pensionistas e familiares, bem
Marzliak e | amenizadas  por abordagem Estado como politica | como o impacto da hanseniase e
Clemente. pensoes. quantiqualitati | compensatoria. do isolamento compulsério na
va vida das pessoas acometidas pela
N =485 hanseniase.

Continua.
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Autores Titulos Base de dados/ano Delineamento Objetivos Principais resultados
/nimero de
participantes
Rodini, Prevencéo de | Lilacs/2010 Estudo Avaliar o status fisico e | Os nervos mais acometidos
Gongalves, incapacidade na avaliativo funcional de olhos, maos e | foram o ulnar e o tibial posterior,
Barros, hanseniase  com N =26 pés de pacientes com | causando grau de incapacidade e
Mazzer, Elui | apoio em um hanseniase, em relagdo ao | deformidades, no entanto, houve
e Fonseca. manual de aparecimento e evolugdo de | melhora significativa nos
autocuidado para deficiéncias sensitivo- | dominios dor e aspectos sociais
pacientes. motoras, ao grau de | do questiondrio SF-36, bem
incapacidade e a qualidade | como na funcdo muscular das
de vida. midos e dos pés e no
ressecamento dos pés.
Budel, Costa, | Perfil dos | PubMed/2011 Estudo Tragcar um perfil dos | Os escores obtidos na aplicagdo
Pedri, pacientes observacional, | pacientes acometidos pela | do Dermatology Life Quality
Raymundo e | acometidos pela clinico- hansenfase atendidos no | Index variaram de 1 a 25 pontos,
Gerhardt. hanseniase epidemiolégic | Ambulatério do Hospital | sendo a média 10,23. 50% dos
atendidos no 0, transversal Universitario Evangélico de | pacientes apresentou escore na
ambulatério  de N =22 Curitiba; avaliar o quanto a | dimensdo do grave ou muito
dermatologia. hanseniase afetou a | grave; 31,8% dos pacientes, do
qualidade de vida desses | leve ao moderado; e 18,25% dos
pacientes; correlacionar os | pacientes informaram que néao
escores com as variaveis | houve comprometimento da
sexo e forma da doenca | qualidade de vida.
(paucibacilar e multibacilar).
Finez e | Identificagdo do | Lilacs/2011 Estudo Auvaliar 0 grau de | O grau 2 foi o de maior
Salotti. grau de descritivo incapacidade dos pacientes | predominancia, com presenca de
incapacidade exploratdrio, portadores de hanseniase | varias incapacidades que podem
em pacientes com com alta medicamentosa, por | ser indicativos de diagnostico
portadores de abordagem meio do instrumento de | tardio.
hanseniase através quantitativa avaliacdo neurolégica
da avaliagdo N =19 simplificada.
neurolégica
simplificada.
Lima, Limitacéo de | Google Estudo Descrever as mudancas nas | 10 pacientes ndo apresentaram
Simpson e | atividades e | Académico/2014 descritivo e | atividades de vida diarias e | limitagOes; 11 apresentaram leve
Cabral. participagdo social exploratdrio, nos relacionamentos | limitacdo; e apenas 1 apresentou
em pacientes com com interpessoais da pessoa com | moderada limitagdo em suas
hanseniase. abordagem hanseniase. atividades de vida diéarias. Em
quantitativa relacdo & participacdo social,
N =22 apenas 3 dos entrevistados
tiveram restri¢cdes sociais.
Souza, Ayres, | Autocuidado na | Lilacs/2014 Descritivo, Compreender a percepcdo | O estudo mostrou o modelo
Meneguin e | percepcdo de exploratdrio, das pessoas com hanseniase | hegemdnico e sua preocupacdo
Spagnolo. pessoas com com em relagdo ao autocuidado, | em tratar apenas a doenga,
hanseniase sob a abordagem sob a 6tica da complexidade. | desconsiderando as  relacOes
Gtica da qualitativa complexas que a envolvem.
complexidade. N=15

Fonte: Elaborado pelas autoras.

Este estudo teve predominancia de artigos
publicados em portugués (8) e apenas 1 em inglés,
com concentracdo de publicacBes nos anos de
2011, 2013 e 2014. Quanto ao delineamento,
foram 4 estudos transversais, 3 estudos descritivos,
1 estudo avaliativo e 1 inquérito de salde.

Os instrumentos utilizados para avaliacdo da
QV, que subsidiaram a coleta de dados, foram:
“World Health Organization Quality of Life —
Short Form-26” (WHOQOL-BREF)®19, o
questionario “SF-36"??, o qual foi traduzido e
validado para a lingua portuguesa, e o0
“Dermatology Life Quality Index”, desenvolvido

no Reino Unido“"?), traduzido e validado para o
portugués (DLQI-BRA). Além disso, houve coleta
de dados por meio de entrevistas estruturadas e
semiestruturadas®2),

Para avaliagéo das limitagGes nas atividades foi
utilizado o instrumento “Screening Activity
Limitation and Safety Awareness” (SALSA),
formulado com base na  “Classificagdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude” (CIF), validado para o portugués do
Brasil@>629, Também se utilizou a avaliaco
simplificada das funcfes neurais e complicagBes
do Ministério da Saide®.
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DISCUSSAO

Ao discutir a QV dos sujeitos com sequelas
pela hanseniase, os estudos mostraram que 0
dominio fisico foi o mais comprometido,
seguido pelos dominios meio ambiente,
psicoldgico e relagBes sociais>16),

A dor, o desconforto e a dependéncia de
medicamentos foram apontados como 0s mais
comprometidos no dominio fisico®". No
dominio meio ambiente, as facetas recursos
financeiros e transporte apresentaram maiores
insatisfacOes®19, Esses 2 dominios contribuem
para a piora da QV de pessoas que apresentam
alguma restricdo ou limitagdo severa em
decorréncia da hanseniase™®,

No dominio psicolégico, os sentimentos de
inconformacdo, tristeza, vergonha, inseguranca e
inutilidade foram os mais citados®'®. Nas
relagdes sociais e emocionais, a insatisfagdo com
as atividades sexuais e os lagos de amizade
refletem o impacto da hanseniase na vida social
e familiar®19, Entretanto, constatou-se que
houve melhora significativa nos dominios dor e
aspectos sociais em pacientes alfabetizados, em
comparacdo aos ndo alfabetizados®. Acredita-
se que isso ocorre pelo fato dos pacientes
alfabetizados terem mais acesso e compreensao
acerca das informacdes em saude. Inclusive,
sabe-se que quanto maior o nivel de
escolaridade, mais conhecimento a pessoa tera
acerca da doenca e, consequentemente, mais
acesso aos servicos de salde, possibilitando
assim, um diagnodstico mais precoce €, como
resultado, menos incapacidade®.

Em relacdo a QV, os escores obtidos na
aplicacdo do DLQI-BRA apontaram que 50%
dos pacientes apresentaram comprometimento
grave ou muito grave da QV; 31,8% dos
pacientes, do leve ao moderado, e 18,2% dos
pacientes relataram que ndo houve prejuizo®.
Também se afirma que 31% dos pacientes
apresentaram alto comprometimento na QV;
28%, moderado; 24%, pouco comprometimento;
13%, extremo comprometimento; e apenas 4%
n&o informaram comprometimento na QV“7,

Estes comprometimentos na QV das pessoas
com sequelas pela hanseniase provocam grandes
prejuizos fisicos e psiquicos, impedindo-os de
terem uma vida plena, necessitando de apoio
constante em suas atividades de vida diarias,

principalmente no que concerne as agbes de
autocuidado.  Assim,  espera-se  que a
autorresponsabilizacdo desses sujeitos em suas
vidas potencialize acBes de autocuidado que
contribuam para a melhoria da QV. Nesse
sentido, é imprescindivel na prevencdo de
complicacBes e para a pratica do autocuidado
que viabilize acBes de educagdo em saude
voltadas ao conhecimento e desenvolvimento
das habilidades necessarias para enfrentar suas
condicdes de salde®?,

Outrossim, implementar medidas preventivas,
como educacdo em saude e acompanhamento
das acgdes de controle da hanseniase, implica em
aumento do nivel de instrucdo e esclarecimento
acerca da doenca, proporcionando um
autocuidado mais efetivo®.

Quanto as limitagdes nas atividades de vida
diérias, 1 estudo realizado com 36 pacientes
constatou que 6 deles apresentaram grau 0 de
incapacidade, 18 pacientes, grau 1; e 12
pacientes, grau 2%, Contudo, outros 2 estudos
identificaram predominancia de pacientes com
grau 2 de incapacidade®2®) e em outro estudo a
metade dos pacientes participantes apresentaram
grau 1 de incapacidade®,

Em 1 estudo foi utilizada a Escala SALSA e
constatou-se que 10 pacientes ndo apresentaram
limitagbes; 11 apresentaram limitacdo leve e
apenas 1 apresentou limitacdo moderada em suas
atividades de vida diarias®®. As lesbes cutineas,
0 acometimento neural e o diagnéstico tardio sao
responsaveis por essas limitagdes. Destaca-se
gue o acometimento neural pode ocorrer em
todas as formas de hanseniase®).

Salienta-se ainda que o desenvolvimento e
instalacdo de deficiéncias e incapacidades
fisicas, emocionais e sociais nesses sujeitos é um
dos &bices envolvidos com a morbidade e
cronicidade da doenca, necessitando de agOes
efetivas de controle e acompanhamento dos
casos1®),

Outrossim, constatou-se que os dominios da
QV afetados pela hanseniase poderiam ser
amenizados ou evitados com o diagndstico e o
tratamento precoce, uma vez que muitos
pacientes descobrem a doenga tardiamente, ja
com deformidades e incapacidades instaladas®®
e, consequentemente, com limitagbes nas
atividades de vida diérias.

Esse fato nos leva a inferir que o autocuidado
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é importante na superacdo das limitacGes nas
atividades diérias, pois ele fara com que as
pessoas com sequelas pela hanseniase aprendam
mais sobre si, seu corpo e suas necessidades.
Essas pessoas podem ser orientadas pela equipe
multiprofissional, visando a suprir suas
demandas de apoio, de capacitacdo para realizar
a inspecdo diaria e de cuidados para proteger a
pele e as estruturas afetadas pela doenca (que
incluem o reconhecimento dos sinais e sintomas
de reacOes e neurites, 0 uso de instrumentos de
protecdo diaria, a realizacdo dos exercicios
prescritos e o0 uso de instrumentos adaptados,
quando recomendado)®,

Evidenciou-se que 0s sujeitos ndo se
beneficiam do  autocuidado  por ndo
compreenderem como pratica-lo de modo
auténomo e por ndo conhecerem a doenca e as
readequacles necessarias ap6s o diagnostico.
Dessa forma, acreditam que suas acOes ndo
interferem em suas vidas e no autocuidado
devem ser capacitados a se autoconhecer, a
conhecer sua condigdo crbnica e, entdo, a
gerenciar os cuidados de si®). Ai reside a
importancia do apoio ao autocuidado.

Nesse contexto, cabe salientar que este estudo
apresenta limitacdes, dentre elas se destacam a
busca realizada por um Unico pesquisador e 0
processo de coleta em apenas quatro bases de
dados, contribuindo para a escassez de artigos
encontrados.

D

CONSIDERAGOES FINAIS

Verificou-se que a QV dos sujeitos com
sequelas pela hanseniase se mostrou bastante
comprometida. Logo, a adocdo de estratégias
para minimizar os danos decorrentes dessa
doenca milenar é indispensavel. Dentre tais
estratégias vale citar a sensibilizacdo para acoes
de autocuidado ou autocuidado apoiado — por
parte de profissionais da salde — junto aos
sujeitos que, em razdo das sequelas da
hanseniase, apresentam perdas nos ambitos
fisico e psiquico. E necessario destacar o pouco
conhecimento acerca do autocuidado apoiado,
que poderia ser um estagio intermediario para a
conscientizagdo e a pratica do autocuidado.
Vencer esses prejuizos exige o esfor¢o coletivo
dos profissionais e das instituicbes do setor
salde e dos portadores de sequelas pela
hanseniase.

Acredita-se que uma das principais
contribuicBes deste artigo seja a sensibilizacdo
para a escassez de estudos acerca da
potencialidade das acBes de autocuidado em
relacio a QV de quem tem sequelas pela
hanseniase. Por meio dessa sensibilizacéo,
acredita-se que novos estudos possam ser
realizados, bem como mais experiéncias
concretas de autocuidado visando a melhoras na
QV desses sujeitos.

QUALITY OF LIFE OF PEOPLE WITH LEPROSY SEQUELAE AND SELF-CARE: AN

INTEGRATIVE REVIEW
ABSTRACT

Objective: To identify the scientific literature on the quality of life of people with leprosy sequelae and its relation to self-
care. Method: An integrative literature review was conducted in July 2018. The databases PubMed, LILACS, EMBASE,
and Google Scholar were used. Nine articles that met the following inclusion criteria were analyzed: published between
2008 and 2017, free full-text available online, written in Portuguese or English, and addressing the themes quality of life,
self-care, and leprosy. For data extraction, the selected articles were read in full. Data analysis was descriptive.
Results: By discussing the quality of life of people with leprosy sequelae, the studies showed that the physical domain
was the most affected, causing a self-care deficit. Few data have been published on quality of life and its relation to self-
care. Conclusion: Thinking through self-care is a need due to the lack of studies on the theme, which has been
emerging, as it is known that self-care may favor a significant improvement in the quality of life of people with leprosy
sequelae.

Keywords: Leprosy. Self-care. Quality of life. Disabled persons.

CALIDAD DE VIDA DE LOS SUJETOS CON SECUELAS POR LA LEPRA Y AUTOCUIDADO:
UNA REVISION INTEGRADORA

RESUMEN
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Objetivo: identificar la produccién cientifica acerca de la calidad de vida de los sujetos con secuelas por la enfermedad
de Hans o lepra y su relacion con el autocuidado. Método: se realizé, en julio de 2018, una revision integradora de la
literatura. Fueron utilizadas las bases de datos PubMed, Lilacs, EMBASE y Google Académico. Se analizaron 9
articulos que atendieron los siguientes criterios de inclusion publicados entre 2008 y 2017, disponibles en su totalidad
on-line y gratuitamente, escritos en lengua portuguesa o inglesa y que tratasen las tematicas calidad de vida,
autocuidado y lepra. Para la recoleccion de los datos, fue hecha la lectura en su totalidad de los articulos
seleccionados. El andlisis de los datos fue descriptivo. Resultados: al discutir la calidad de vida de los sujetos con
secuelas por la lepra, los estudios demostraron que el dominio fisico fue el mas perjudicado, ocasionando déficit en el
autocuidado. Pocos datos fueron publicados sobre calidad de vida y su relacién con el autocuidado. Conclusién:
reflexionar sobre el autocuidado es una necesidad ante la carencia de estudios sobre el tema, que se vuelve prioritario,
en la medida que se sabe que el autocuidado puede favorecer la mejora significativa de la calidad de vida de los sujetos

con secuelas por la lepra.

Palabras clave: Lepra. Autocuidado. Calidad de vida. Personas con discapacidad.
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