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Perfil de funcionalidade de pessoas afetadas pela hanseníase* 

Profile of functionality of persons affected by leprosy 

RESUMO
Objetivo: analisar o perfil de funcionalidade e deficiência de 
pessoas afetadas pela hanseníase. Métodos: estudo quanti-
tativo, realizado com 43 pessoas em seis unidades de refe-
rência, contendo grupos de apoio ao autocuidado em hanse-
níase. Foram utilizados um questionário sociodemográfico e 
clínico e o instrumento World Health Organization Disability 
Assessment Schedule. As análises utilizaram estatística des-
critiva, os testes de qui-quadrado de adequação de ajusta-
mento para as variáveis categóricas, binomial e Mann-Whit-
ney. Resultados: a mediana (intervalo interquartil) nos 
domínios Participação, Mobilidade, Cognição e Atividades 
de Vida foram, respectivamente, 37,5 (20,8-54,2), 25,0 (6,3-
56,3), 20,0 (0,0-40,0) e 10,0 (0,0-40,0), representando o 
impacto da doença nesses domínios. Conclusão: as pontua-
ções de funcionalidade foram maiores nos domínios Partici-
pação e Mobilidade, como reflexo das incapacidades físicas, 
discriminação e estigma na vida das pessoas afetadas pela 
hanseníase.
Descritores: Hanseníase; Autocuidado; Classificação Inter-
nacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde; Pessoas 
com Deficiência; Avaliação da Deficiência.

ABSTRACT
Objective: to analyze the functioning and disability profi-
le of persons affected by leprosy. Methods: a quantitative 
study, carried out with 43 people in six reference units with 
support groups for self-care in leprosy. A sociodemographic 
and clinical questionnaire and the World Health Organiza-
tion Disability Assessment Schedule instrument were used. 
The analyses used descriptive statistics, the chi-square test 
of adjustment adequacy for categorical variables, binomial 
and Mann-Whitney. Results: the median (interquartile ran-
ge) in the Participation, Mobility, Cognition and Life Acti-
vities domains were 37.5 (20.8-54.2), 25.0 (6.3-56.3), 20.0 
(0.0-40.0) and 10.0 (0.0-40.0), respectively, representing 
the impact of the disease in these domains. Conclusion: the 
functionality scores were higher in the Participation and 
Mobility domains, reflecting physical disabilities, discrimi-
nation and stigma in the lives of people affected by leprosy.
Descriptors: Leprosy; Self Care; International Classification 
of Functioning, Disability and Health; Disabled Persons; Dis-
ability Evaluation. 

*Extraído da dissertação “Incapacidade funcional e qualida-
de de vida de pessoas atingidas pela hanseníase”, Universi-
dade de Pernambuco, 2019. 
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Introdução

A hanseníase possui caráter crônico, grande 
período de incubação, diagnóstico tardio e acometi-
mento neural e possui grande relevância para a saúde 
pública devido ao seu poder de desenvolver incapa-
cidades físicas, funcionais e deformidades, atingindo 
principalmente a faixa etária economicamente ativa(1). 
Cerca de 28,0% das pessoas atingidas pela doença de-
senvolvem incapacidades e, muitas delas, já são diag-
nosticadas com grau II de incapacidade, evidenciando 
que esse diagnóstico ainda ocorre de maneira tardia(2).

Destaca-se que a funcionalidade, segundo a 
Classificação Internacional de Funcionalidade, Inca-
pacidade e Saúde (CIF), implica a avaliação ampliada 
de uma pessoa, em vários domínios, considerando-se 
as funções e estruturas do corpo, atividades, partici-
pação, fatores ambientais e fatores pessoais(3-5). A CIF 
distingue que as deficiências podem levar à perda da 
socialização e que esta pode ser decorrente de um 
contexto social com vulnerabilidades, assim no con-
texto da hanseníase a discriminação e/ou o estigma 
podem afetar a funcionalidade(3).

Nesse contexto, a Organização Mundial da Saú-
de desenvolveu o instrumento de Avaliação de Saúde e 
Deficiência, o World Health Disability Assessment Sche-
dule (WHODAS), fundamentado na CIF, que sugere a 
medição do impacto de diversas situações de saúde no 
que se refere à funcionalidade. Foi criado com o ob-
jetivo de analisar desde as limitações de atividade às 
restrições de participação vivenciadas pelas pessoas, 
apesar do seu diagnóstico clínico, e aborda seis do-
mínios da vida: Cognição; Mobilidade; Autocuidado; 
Relações Interpessoais; Atividades de Vida e Partici-
pação Social. O instrumento concede delineamento e 
uma mensuração geral de funcionalidade e deficiência 
que pode ser utilizada em populações adultas de di-
versas culturas(3). 

Destaca-se, assim, que as incapacidades físicas 
causadas pela hanseníase podem levar a discrimina-
ção social e ao estigma, com graves repercussões psi-
cossociais, que podem levar à formação de barreiras 

para a participação social(6). Estudos apontam que há 
relação causal entre a incapacidade física, a restrição à 
participação social e a limitação funcional para as pes-
soas atingidas pela doença após alta do tratamento(7-8).

O enfermeiro possui papel elementar na es-
truturação do conhecimento acerca da prevenção de 
incapacidades, da promoção da saúde, orientações ao 
autocuidado no contexto da hanseníase. Neste sen-
tido, conhecer o diagnóstico situacional da incapa-
cidade funcional de pessoas em tratamento poliqui-
mioterápico, tratamento para reação hansênica ou no 
pós-alta possibilita a busca por estratégias para o cui-
dado baseado nas necessidades das pessoas afetadas 
pela hanseníase.

Diante do exposto, em que é apontado que a 
funcionalidade é resultado da interação de diversos 
fatores contextuais, este estudo objetivou analisar o 
perfil de funcionalidade e deficiência de pessoas afe-
tadas pela hanseníase. 

Métodos

Pesquisa transversal realizada entre os meses 
de janeiro a julho de 2018, na cidade do Recife e Re-
gião Metropolitana, com participantes de seis grupos 
de apoio ao autocuidado em hanseníase ativos, em 
unidades de saúde que são referência para o acompa-
nhamento de pessoas afetadas pela doença.

O número de membros dos grupos de auto-
cuidado durante a coleta de dados era de 78 partici-
pantes. A pesquisa foi apresentada nas reuniões dos 
grupos onde houve o convite para a participação e o 
agendamento das entrevistas para os que satisfaziam 
os critérios de inclusão. A amostra foi concebida de 
modo não probabilístico (conveniência/acessibilida-
de) e composta por um total de 43 participantes. Os 
critérios de inclusão foram ser participante dos gru-
pos de autocuidado, com diagnóstico de hanseníase, 
em tratamento poliquiomioterápico, tratamento para 
a reação hansênica ou pós-alta, ter idade a partir de 
18 anos e estar realizando o tratamento da doença há, 
no mínimo, três meses. Os critérios de exclusão foram 
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apresentar deficiência física, sensorial e/ou motora 
já instalada antes do diagnóstico da hanseníase. Este 
critério foi estabelecido com o objetivo de visualizar 
a presença de incapacidades e/ou deformidades de-
correntes do processo fisiopatológico da doença e o 
impacto destas na funcionalidade e qualidade de vida 
dessas pessoas. 

A coleta dos dados foi executada em apenas um 
momento no qual foram aplicados dois instrumentos. 
O primeiro disposto em questões sociodemográficas 
e econômicas, como sexo, idade, etnia, estado civil, 
procedência, status de trabalho, escolaridade, condi-
ções de moradia, renda mensal e perfil clínico (classi-
ficação operacional; forma clínica; reação hansênica e 
grau de incapacidade física). Para informações sobre o 
perfil clínico, foram utilizados os dados dos prontuá-
rios dos participantes.

A versão da WHODAS 2.0 utilizada neste estu-
do é a aplicada por entrevistador 12+24, totalizando 
36 questões que abordam as dificuldades vivenciadas 
pelos entrevistados em seis domínios da vida durante 
os 30 dias que antecederam a entrevista. Ele é com-
posto por respostas organizadas em uma escala do 
tipo Likert de cinco pontos (“sem dificuldades” até 
“dificuldades extremas/não é possível”). A pontuação 
é constituída a partir da soma das pontuações de itens 
recodificadas dentro de cada domínio e da soma de 
todas as pontuações dos seis domínios. Maiores valo-
res representam maior comprometimento no domínio 
analisado e a pontuação é apresentada em valores que 
variam de zero a 100 (em que zero = nenhuma defici-
ência; 100 = deficiência completa)(3,9). 

Foram realizados, mundialmente, amplos tes-
tes de campo evidenciando boa confiabilidade e ca-
racterísticas item-resposta desse instrumento, além 
de possuir uma estrutura fatorial bem construída à 
qual permanece atendendo às diferenças culturais e 
populacionais dos indivíduos(3).

O instrumento mostrou-se estruturalmente ro-
busto e os itens, em sua totalidade, foram selecionados 
a partir da teoria de resposta ao item, isto é, quando 
os dados de questionários e testes são obtidos a partir 

da execução de padrões matemáticos. Neste estudo, as 
sintaxes sugeridas pela Organização Mundial da Saú-
de pautaram os cálculos dos escores do instrumento 
WHODAS 2.0(3). 

A normalidade das variáveis numéricas contí-
nuas foi verificada com o teste de Kolmogorov-Smir-
nov. Uma vez que as variáveis contínuas não tiveram 
distribuição normal, estas foram descritas com a me-
diana e o intervalo interquartil, valores mínimo e má-
ximo. Utilizou-se o teste “U” de Mann-Whitney para 
comparar os escores de incapacidade funcional de 
acordo com o sexo, classificação operacional e reação 
hansênica.

As variáveis categóricas foram apresentadas 
por meio de frequência absoluta e percentual. Foi ado-
tada a significância menor que 5%. As análises foram 
realizadas com o software Statistical Package for the 
Social Sciences for Windows, versão 20. 

Os instrumentos foram aplicados presencial-
mente pela pesquisadora em ambiente reservado 
e tranquilo, sendo necessário apenas um momento 
para a obtenção das informações. A pesquisa foi de-
senvolvida após a aprovação do Comitê de Ética e 
Pesquisa com Seres Humanos, do Complexo Hospita-
lar da Universidade de Pernambuco, sob o Parecer n° 
2.816.057/2018.

Resultados

Participaram do estudo 43 pessoas afetadas 
pela hanseníase membros dos grupos de apoio ao au-
tocuidado. Dentre eles, verificou-se que 23 (53,5%) 
participantes do estudo foram do sexo masculino, 
46,5% possuíam idades entre 40 e 59 anos e 53,5% 
autodeclararam-se pardos. Além disso, 53,5% da 
amostra foi procedentes de outras regiões que não são 
Recife ou Região Metropolitana.

Quanto à situação econômica e de escolari-
dade, 62,8% usuários possuíam renda mensal entre 
um e dois salários-mínimos e 51,0% usuários tinham 
quatro a sete anos de estudo, respectivamente. Sobre 
o estado civil, houve a predominância de 35,0% soltei-
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ros e, quanto ao status de trabalho, o maior percentu-
al foi 35,0% de aposentados. Além disso, 86,0% dos 
participantes do estudo possuíam casa própria, 35% 
estavam participando de grupos de apoio ao autocui-
dado em hanseníase em uma das unidades de saúde 
há mais de um ano, seguidos por mais de três meses 
(4,7%) e entre três e seis meses (2,3%).

Em relação ao perfil clínico dos participantes, 
90,2% deles apresentaram a classificação operacional 
multibacilar e apenas 9,8% foram classificados como 
paucibacilar. Acerca da forma clínica, 50,0% apresen-
taram a hanseníase Virchowiana, 47,4%, a dimorfa e 
2,6%, a forma tuberculoide. 

Acerca do grau de incapacidade, 15,8% dos 
participantes apresentaram grau zero, 36,8%, grau 
I e 47,4%, grau II (p=0,052). Além disso, 57,9% dos 
participantes responderam “sim” quanto a ter tido re-
ação hansênica durante o tratamento e/ou pós-alta, 
enquanto 42,1% responderam “não”.

Na Tabela 1, estão dispostos os resultados dis-
tribuídos em pontos de acordo com os seis domínios. 

Tabela 2 – Mediana (intervalo interquartil) dos escores dos domínios de incapacidade funcional de pessoas 
afetadas pela hanseníase participantes de grupos de apoio ao autocuidado de acordo com o sexo. Recife, PE, 
Brasil. (n=43)

Domínios

Sexo

p*

Classificação operacional

p

Reação hansênica

pFeminino 
(n=20)

Masculino 
(n=23)

Multibacilar 
(n=37)

Paucibacilar 
(n=4)

Não (n=16) Sim (n=22)

Cognição 
20,0 

(0,0; 28,8)
20,0

(5,0; 40,0)
0,700

20,0
(0,0; 35,0)

32,5
(10,0; 62,5)

0,260
17,5

(5,0; 40,0)
24,3

(7,5; 40,0)
0,730

Mobilidade
25,0

(0,0; 48,4)
25,0

(6,3; 56,3)
0,450

25,0
(3,1; 53,1)

40,6
(10,9; 75,0)

0,390
18,8

(1,6; 70,3)
34,4

(4,7; 56,3)
0,550

Autocuidado
10,0

(0,0; 40,0)
0,0

(0,0; 40,0)
0,700

0,0
(0,0; 40,0)

15,0
(0,0; 67,5)

0,700
0,0 (0,0; 

47,5)
18,6

(0,0; 32,5)
0,950

Relações Interpessoais
4,2

(0,0; 25,0)
0,0

(0,0; 25,0)
0,590

0,0
(0,0; 25,0)

4,2
(0,0; 64,6)

0,870
0,0

(0,0; 22,9)
10,6

(0,0; 25,0)
0,710

Atividades de Vida
5,0 

(0,0; 37,5)
10,0

(0,0; 50,0)
0,570

10,0
(0,0; 40,0)

30,0
(5,0; 62,5)

0,390
5,0

(0,0; 47,5)
25,9

(0,0; 42,5)
0,630

Participação 
37,5

(20,8; 51,0)
41,7

(16,7; 54,2)
0,550

37,5
(20,8; 54,2)

41,7
(9,4; 74,0)

0,890
39,6

(25,0; 65,6)
40,9

(19,8; 54,2)
0,990

*Teste U de Mann-Whitney 

O domínio com maior mediana foi o de Participação 
(37,5), seguido do Mobilidade (25,0), refletindo, as-
sim, o impacto que a doença acarreta nestes domínios.

Tabela 1 – Escores dos domínios de incapacidade 
funcional de pessoas afetadas pela hanseníase partici-
pantes de grupos de apoio ao autocuidado. Recife, PE, 
Brasil. (n=43)

Domínios Mediana (Intervalo 
interquartil) Mínimo Máximo

Cognição 20,0 (0,0; 40,0) 0,0 70,0

Mobilidade 25,0 (6,3; 56,3) 0,0 87,5

Autocuidado 0,0 (0,0; 40,0) 0,0 80,0

Relações Interpessoais 0,0 (0,0; 25,0) 0,0 100,0

Atividades de Vida 10,0 (0,0; 40,0) 0,0 80,0

Participação 37,5 (20,8; 54,2) 0,0 87,5

Na Tabela 2, verifica-se que não foram identifi-
cadas diferenças significativas entre as medianas dos 
escores de incapacidade funcional nas comparações 
por sexo, classificação operacional e reação hansênica.
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Discussão 

As limitações desta pesquisa podem ser asso-
ciadas ao processo de amostragem, devido ao com-
portamento dinâmico dos integrantes dos grupos de 
autocuidado e dos próprios grupos, além da participa-
ção dos indivíduos nesse espaço estar sujeita à dispo-
nibilidade e ao interesse, interferindo no processo de 
coleta de dados. Acrescenta-se o delineamento trans-
versal, pois não é possível identificar a relação causa 
e efeito dos problemas evidenciados nos escores dos 
domínios de incapacidade funcional e a repercussão 
da existência de grupos de apoio ao autocuidado na 
prevenção e no monitoramento de limitações funcio-
nais dos participantes.

Este estudo contribuiu para o diagnóstico si-
tuacional da funcionalidade de pessoas afetadas pela 
hanseníase. O uso de instrumentos como o WHODAS 
2.0 possibilita a incorporação prática e rotineira de 
um instrumento baseado na CIF na atenção à saúde 
de pessoas afetadas pela hanseníase(10). Estas infor-
mações podem auxiliar a compreensão do impacto 
da doença e, assim, contribuir para a disciplina e o 
planejamento do processo de trabalho de enfermei-
ros e outros profissionais de saúde na assistência às 
populações afetadas. Além disso, agrega resultados e 
discussões que fomentam o estudo científico de En-
fermagem. 

Ao considerar o perfil da população, a maio-
ria dos participantes foi do sexo masculino, o que é 
corroborado por alguns estudos(11-12). Também são 
apontados fatores que podem retardar o diagnóstico 
e aumentar a probabilidade de instalação de incapa-
cidades físicas como a maior exposição ao bacilo e o 
fato de que as pessoas do sexo masculino frequentam 
menos os serviços de saúde13).

Em relação aos baixos graus de escolaridade 
e renda, os resultados desta pesquisa aproximam-se 
aos de outros estudos que caracterizaram as pessoas 
afetadas pela doença no Brasil. É importante desta-
car que o grau de escolaridade pode contribuir para 
as dificuldades na compreensão de informações por 
parte das pessoas afetadas pela doença e refletir em 

problemas no domínio Cognição. Este contexto pode 
dificultar e pode interferir negativamente na com-
preensão acerca da doença, do diagnóstico, tratamen-
to e autocuidado dos participantes e evidenciam os 
prejuízos econômicos nos âmbito individual, familiar 
e social(12,14). 

Acerca da faixa etária e do status de trabalho, 
estudos sobre a situação epidemiológica da hanse-
níase relataram que as pessoas afetadas pela doença 
estão na faixa etária economicamente ativa(12,15-16). 
Pesquisas realizadas em Alagoas (23,7%) e no Pará 
(57,6%) corroboram a caracterização socioeconômica 
encontrada neste estudo(14-15). Além disso, foi aponta-
do, na literatura, que desigualdades sociais impactam 
em maiores escores de deficiência, o que indica que 
os padrões de vida precários são comuns em pessoas 
que vivem com as incapacidades relacionadas à doen-
ça(17-18).

Quanto à classificação operacional e à forma clí-
nica, a classificação operacional multibacilar foi a mais 
predominante nas populações de alguns estudos(1,7,13), 
de maneira semelhante ao resultado encontrado nes-
te estudo. Essa mesma literatura supracitada discutiu 
ainda sobre a relação entre a grande quantidade de 
diagnósticos de casos multibacilares e os diagnósticos 
tardios, visto que a hanseníase é uma patologia que 
acomete vários órgãos e as formas clínicas multibaci-
lares são as mais graves e potencialmente infectantes.

A hanseníase constitui, dentre as doenças in-
fectocontagiosas, a principal causa de incapacidade 
física permanente, devido ao acometimento neural, 
podendo levar a deformidades, à diminuição da ca-
pacidade laboral, à limitação de vida social e produzir 
problemas psicológicos, além do seu caráter crônico e 
grande período de incubação(2,19). 

A incapacidade funcional envolve questões 
como as estratégias de adaptação na rotina das ati-
vidades de vida diária dos participantes; da presen-
ça de equipe de profissionais de saúde atuantes que 
possam orientar o processo de práticas de cuidado, da 
sua própria percepção de adoecimento e sobre saúde-
-doença, itens estes que não foram objeto de análise 
deste estudo(7). 
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Destaca-se ainda que os participantes faziam 
parte de um grupo de apoio ao autocuidado onde 
eram abordadas várias questões relacionadas à te-
mática, o que pode ter influenciado a construção das 
práticas de autocuidado destas pessoas e isto pode ter 
contribuído para que os mesmos não identificassem 
dificuldades nos aspectos analisados neste domínio.

Apesar do contexto histórico de discrimina-
ção, estigma, isolamento e falta de informação, em 
que as pessoas afetadas pela doença tendem a ser ex-
cluídas e desabilitadas de suas relações sociais e de 
suas atividades econômicas(7-8), os participantes não 
perceberam dificuldades no domínio das Relações In-
terpessoais. Fazer parte de um grupo de apoio ao au-
tocuidado, espaço de compartilhamento de experiên-
cias e dificuldades, pode influenciar a percepção deles 
em relação a amizades e ao relacionamento entre pes-
soas que apresentam os mesmos desafios(16).

As pessoas afetadas pela hanseníase podem 
experimentar restrições na participação em situações 
da vida, mesmo na ausência de deficiências. Elas po-
dem apresentar mudanças no comportamento social, 
levando ao isolamento e à baixa autoestima, estando 
susceptíveis ao preconceito e ao estigma da doença 
devido à presença de incapacidade física e lesões der-
matoneurológicas. Torna-se necessário, consideran-
do o caráter incapacitante e o estigma relacionados à 
hanseníase, desenvolver uma abordagem integrada às 
pessoas atingidas por ela quanto aos aspectos biop-
sicossociais. Questões como a deficiência, a limitação 
de atividades e a restrição de participação devem ser 
consideradas fundamentais e avaliadas durante e, se 
possível, após o tratamento(7-8).

Conclusão 

O estudo identificou que a funcionalidade nos 
domínios Participação e Mobilidade apresentaram as 
maiores pontuações, refletindo as características da 
hanseníase no cotidiano dos que são afetados pela in-
capacidade física, discriminação e estigma, indepen-
dentemente do sexo, classificação operacional e rea-
ção hansênica. Os dados obtidos podem ser utilizados 

no acompanhamento dos pacientes ao longo do tem-
po, assim como antes e depois de intervenções, con-
tribuindo, assim, para a melhoria do cuidado à saúde 
dessa população.
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