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RESUMO

A hanseniase ¢ uma doenca infecto-contagiosa potencialmente incapacitante que evolui com
elevada carga emocional em funcdo do preconceito que ainda persiste, comprometendo a
qualidade de vida dos acometidos. As estatisticas demonstram que a endemia declinou
substancialmente no mundo com a introducéo da poliquimioterapia (PQT) na década de 80. O
Brasil, entretanto, permanece como o segundo pais no mundo em ndmero de casos (37.610
casos em 2009, 15,3% do total global) e o primeiro em prevaléncia global, sendo responsavel
por mais de 90% dos casos nas Ameéricas. O Piaui € o 2° estado do Nordeste com maior
coeficiente de deteccdo em menores de 15 anos, sendo que Teresina é hiperendémica
conforme dados de 2009. O presente estudo teve como objetivo principal analisar a Qualidade
de Vida Relacionada a Saude (QVRS) de pessoas em tratamento da hanseniase na cidade de
Teresina-Pl por meio do questionario Medical Outcomes 36-Item Short-Form Health Survey
(SF-36). Assim, assumiu-se a multidimensionalidade e subjetividade que envolve o tema,
buscando uma visdo ampliada sobre a problematica através da aplicacdo do SF-36, do
estabelecimento de correlagdes entre os determinantes da piora na QVRS e do delineamento
do perfil socio-demografico, clinico e epidemioldgico dos participantes da pesquisa.
Participaram do estudo107 pacientes que se encontravam em tratamento da hanseniase em 08
unidades de saude da regidao Norte de Teresina-Pl. Os resultados revelaram que o perfil dos
participantes do estudo é composto por individuos adultos com 30 anos ou mais (74,2%), do
sexo masculino (62,6%), casados ou em unido estavel (60,7%), economicamente ativos (77,6
%), que possuem baixa escolaridade (62,6% até o ensino fundamental) e baixa renda (74,8 %
das familias até R$ 1.391,00). Percentual elevado de individuos relatou alteracdo temporaria
ou definitiva da capacidade de estudo e trabalho formal ou informal (33,6%). As
caracteristicas clinicas e epidemioldgicas dos participantes do estudo revelaram predominio
das formas multibacilares de hanseniase (53,3%), elevado percentual de grau Il incapacidade
no diagndstico (10,3%), demanda proveniente de areas de alta endemicidade (44,8%) e com
relato de caso em pessoas proximas (38,3%), sendo diagnosticados tardiamente e por detec¢éo
passiva (85,7%). Estes resultados sugerem baixa eficacia das medidas de controle e prevencédo
da endemia. Observou-se que a maioria dos participantes (74,8%) utiliza a omissdo da doenca
como mecanismo de defesa, e mesmo assim, parte significativa relata ter sofrido preconceito
(27,1%), o qual foi mais observado entre os pacientes com lesdes visiveis. A correlacdo entre
as variaveis do estudo permitiu concluir que existiram 05 determinantes principais para a
piora significativa da QVRS entre os participantes do estudo: diagndstico tardio (cinco
dominios do SF-36), formas multibacilares de hanseniase (quatro dominios do SF-36),
ocorréncia de episodios reacionais (todos os dominios do SF-36), incapacidades presentes no
diagndstico (seis dominios do SF-36) e preconceito (seis dominios do SF-36). Espera-se que
os resultados e conclusbes apresentados neste estudo possam contribuir para reflexdes,
desenvolvimento de politicas e direcionamento de medidas que garantam a efetividade no
combate a esse agravo e melhoria da qualidade de vida dos acometidos e seus familiares.

PALAVRAS-CHAVE: Hanseniase, qualidade de vida, determinantes, estigma.



ABSTRACT

Leprosy is an infectious disease with potentially disabling that evolves emotionally charged
due to the prejudice that still persists, affecting the quality of life of affected people. Statistics
show that the endemic declined substantially in the world after the introduction of multidrug
therapy (MDT) in the 80's. Brazil, however, remains the second country in the world in
number of cases (37,610 cases in 2009, 15.3% overall) and first in overall prevalence,
accounting for more than 90% of cases in the Americas. Piaui is the 2nd largest state in the
Northeast with detection rate in people under 15 years, and Teresina is hyperendemic in
accordance data as of 2009. The present study aimed at analyzing the Quality of Life Related
to Health (HRQOL) of persons in treatment of leprosy in the city of Teresina-PI through the
Medical Outcomes 36-Item Short-Form Health Survey (SF-36). Thus, it was assumed the
multidimensionality and subjectivity that surrounds the subject, seeking a broader view on the
issue by applying the SF-36, establishing correlations between the determinants of worsening
in HRQOL and delineation of socio-demographic profile, clinical and epidemiological
research participants. Participated that work107 patients who were in treatment of leprosy in
08 health units of northern Teresina-Pl. The results revealed that the profile of study
participants is composed of adults aged 30 years or more (74.2%), male (62.6%), married or
in stable (60.7%), economically assets (77.6%) who have low education (62.6% elementary
school) and poor (74.8% of families up to R $ 1,391.00). High percentage of individuals
reported temporary or permanent alteration of the ability to work and study formal/informal
(33.6%). The clinical and epidemiological characteristics of study participants revealed a
prevalence of multibacillary leprosy (53.3%), high percentage of grade Il disability at
diagnosis (10.3%), demand from areas of high endemicity (44.8% ) and with reports of people
coming into the event (38.3%), being diagnosed late and passive detection (85.7%). These
results suggest low effectiveness of control measures and prevention of disease. It was
observed that most participants (74.8%) used the omission of the disease as a defense
mechanism, and even then, some reports have suffered significant bias (27.1%), which was
more observed among patients with visible lesions. The correlation between variables of the
study showed that there were 05 major determinants for the significant worsening of HRQL
among study participants, late diagnosis (for five domains of the SF-36), multibacillary
leprosy (in four domains of the SF -36), occurrence of reactional episodes (for all domains of
the SF-36), disability present at diagnosis (for six domains of the SF-36) and bias (for six
domains of the SF-36). It is hoped that the results and conclusions presented in this study may
contribute to discussions, policy development and targeting of measures to ensure the
effectiveness in combating this disease and to improve the quality of life of affected infants
and their families.

KEY WORDS: Leprosy, quality of life, determinants, stigma.



LISTA DE GRAFICOS

Gréafico 1 Numero de casos novos de hanseniase detectados anualmente de 2003 a
2009 nos cinco paises com maior niumero de casos novos notificados e
o total global de casos novos.

Gréfico 2 Coeficiente de deteccdo de casos novos de hanseniase por 100.00
habitantes em todos os estados brasileiros para o ano de 2007.

Gréafico 3 Distribuicdo de frequéncia da classificacdo operacional dos casos de
hanseniase entre os sexos, 2010.

Grafico 4 Distribuicdo de frequéncia entre os sexos conforme a omissdo da
hanseniase, 2010.

Grafico 5 Distribuicdo de frequéncia dos episodios reacionais conforme a
classificacdo operacional dos casos de hanseniase, 2010.

Gréfico 6 Distribuicdo de frequéncia dos pacientes que apresentaram co-morbidade
qguando comparados a classificacdo operacional dos casos de
hanseniase.

Gréfico 7 Distribuicdo de frequéncia dos pacientes que omitem a doenca
comparados a classificacdo operacional dos casos de hanseniase, 2010.

Gréfico 8 Distribuicdo de frequéncia dos pacientes que se sentiram discriminados
comparados com a classificacdo operacional dos casos de hanseniase,
2010.

Gréafico 9 Distribuicdo de frequéncia dos pacientes que se sentiram discriminados
comparados com a auto-percepcao da discriminacdo, 2010.

Gréfico 10 Distribuicdo de frequéncia dos pacientes conforme o grau de
incapacidade avaliado no diagnéstico quando comparados com a
classificacdo operacional da hanseniase, 2010.

Gréfico 11 Grau Il de incapacidade avaliado no diagnostico quando comparados
com 0s que demoraram para receber o diagndstico da hanseniase a
partir do inicio dos sintomas, 2010.

Gréfico 12 Comparacdo das pontuacdes médias do SF-36 para a hanseniase em
relacdo as médias de outras condic¢des de saude, 2010.

23

24

53

54

54

55

55

56

57

59

59

77



Tabela 1

Tabela 2

Tabela 3

Tabela 4

Tabela 5

Tabela 6

Tabela 7

Tabela 8

Tabela 9

Tabela 10

Tabela 11

LISTA DE TABELAS

NUmero de casos novos detectados durante 2009 nos 16 paises que
reportaram > 1.000 novos casos e o numero de casos novos detectados
anualmente desde 2003.

Distribuicdo de frequéncia das caracteristicas socio-demograficas dos
pacientes em tratamento contra hanseniase nas unidades de saude da
regido norte de Teresina-PI, 2010.

Distribuicdo de frequéncia das caracteristicas clinicas dos pacientes em
tratamento contra hanseniase nas unidades de saude da regido norte de
Teresina-Pl, 2010.

Distribuicdo de frequéncia das caracteristicas epidemiolégicas dos
pacientes em tratamento contra hanseniase nas unidades de saude da
regido norte de Teresina-Pl, 2010.

Distribuicdo de frequéncia das variaveis relacionadas a auto-percepcao
da condicdo de saude dos pacientes em tratamento contra hanseniase
nas unidades de salde da regido norte de Teresina-PI, 2010.

Estatistica descritiva das varidveis numéricas dos pacientes em
tratamento contra hanseniase nas unidades de salide da zona norte de
Teresina-Pl em 2010.

Resultado da significancia estatistica entre as varidveis categoricas da
pesquisa de acordo com 0s grupos comparados, teste aplicado e valor da
significancia estatistica.

Média, mediana, desvio padrédo e significancia estatistica dos escores de
qualidade de vida nos dominios do SF-36 comparados por Classificacdo
operacional da hanseniase.

Média, mediana, desvio padrao e significancia estatistica dos escores de
qualidade de vida nos dominios do SF-36 comparados por grau Il de
incapacidade no diagndstico, Teresina-P1 2010.

Média, mediana, desvio padréo e significancia estatistica dos escores de
qualidade de vida nos dominios do SF-36 comparados por ocorréncia de
episadios reacionais, Teresina-Pl 2010.

Dominios do SF-36 que apresentaram significancia estatistica em funcéo
da comparacdo dos grupos através dos escores de pontuagdo da QVRS,
Teresina-P1 2010.

Tabela 12 Coeficientes de correlacdo de Spearman para a analise multivariada

bilateral dos dominios do SF-36 para os participantes da pesquisa.

20

47

49

50

51

52

57

60

61

62

63

75



LISTA DE QUADROS

Quadro 01: Resumo do levantamento populacional nas 08 unidades de
salde da regido norte de Teresina com maior nimero de
pacientes em registro ativo no banco de dados do SINAN.

Quadro 02: Relacdo, classificacdo e descricdo das variaveis de estudo
da pesquisa.

39

43



LISTA DE ABREVIATURAS

ACS- Agente Comunitario de Saude

CBO- Classificacdo Brasileira de Ocupacdes

CCEB- Critério de Classificacdo Econémico do Brasil

ESF- Estratégia Saude da Familia

FMS- Fundacdo Municipal de Saude

MB- Multibacilar

MS- Ministério da Saude

MOS- The Medical Outcomes Study

OMS- Organizacdo Mundial de Saude

PB- Paucibacilar

PNCH- Programa Nacional de Controle da Hanseniase

PNEH- Plano Nacional de Eliminacdo da Hanseniase

PQT- Poliquimioterapia

QVRS- Qualidade de Vida Relacionada a Saude

SF-36- The EuroQol Instrument e Medical Outcomes 36-Item Short-Form Health
Survey

SINAN- Sistema de Informacéo de Agravo de Notificacdo

SPSS- Statistical Package for the Social Sciences

SUS- Sistema Unico de Sadde

TCLE- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UFPI- Universidade Federal do Piaui

WHO- World Health Organization

WHOQOL-The World Health Organization Quality of Life Assessment Instrument



SUMARIO

1 INTRODUCAO 14
1.1 Hanseniase: passado, presente e futuro 14
1.2 Qualidade de vida 27
1.3 O SF-36 e a hanseniase 30
2 OBJETIVOS 35
2.1 Objetivo geral 35
2.2 Objetivos especificos 35
3 JUSTIFICATIVA 36
4 METODOLOGIA 37
4.1 Delineamento do estudo 37
4.2 Local de estudo 37
4.3 Participantes do estudo 38
4.4 Critérios de incluséo e exclusdo 40
4.5 Instrumentos para coleta de dados 40
4.6 Procedimentos para a coleta de dados 41
4.7 Organizacdo e analise dos dados 42
4.8 Questodes éticas 44
4.9 Projeto-piloto 44
5 RESULTADOS 46
5.1 Analise descritiva e exploratéria dos dados 46
5.2 Comparacdo dos grupos 52
5.3 Comparacao entre o impacto da hanseniase e de outras patologias na QVRS 75

6 DISCUSSAO 77
7 CONCLUSAO 93
REFERENCIAS 96

ANEXOS 105



14

1 INTRODUCAO

1.1 Hanseniase: passado, presente e futuro.

A hanseniase é uma doenca infectocontagiosa, cronica e granulomatosa mundialmente
conhecida como lepra, que apresenta evolucdo lenta, manifestando-se principalmente através
de sinais e sintomas dermato-neuroldgicos: lesbes na pele e nos nervos periféricos,
principalmente nos olhos, méos e pés (BRASIL, 2002; TALHARI et al., 2006).

Os relatos mais antigos sobre a hanseniase datam de 4.266 a.C. no Egito, de 2.000 a
500 a. C. nos Livros Sagrados da india, e de 1.100 a. C. em manuscritos na China. Estas
antigas civilizacGes atribuiam a hanseniase um carater de puni¢do divina as pessoas
acometidas, sendo que as deformidades e mutilagdes da doenca eram entendidas como uma
forma de pagamento por seus pecados (OSUGUE; OSUGUE, 2005).

No Brasil até 1970 a hanseniase era designada pelo termo “lepra”, que ¢ uma palavra
de origem grega que significa “escamoso”, sendo um termo utilizado desde o0s escritos da
Biblia para designar uma gama de dermatoses, entre elas a psoriase e o0 eczema (VERONESI,
1996).

Ao longo de milénios de histéria a terminologia lepra e leproso adquiriram uma
conotagdo de “impureza” e “pecado” desencadeando todo um processo de construcdo de
estigmas que manteve na representacdo social a idéia da hanseniase como uma doenca
contagiosa, mutilante e incuravel provocando atitudes de rejeicdo e discriminacdo ao doente
(MARTINS; CAPONI, 2010; FIGUEREDO, 2006).

Com o intuito de minimizar o estigma associado ao termo “lepra”, o Brasil adotou
oficialmente a terminologia “hanseniase” em 1970, embora, o estudo de Oliveira et al. (2003,

p.41) em pesquisa realizada com 800 pessoas concluiu que passados 30 anos:

A hanseniase é parte da modernizagdo do senso comum, mais ainda
ancorada na representacdo tradicional da lepra. Esse achado é compreensivel
sabendo-se que a estrutura central de uma RS (representacdo social) tem
determinacgdo histdrica, ndo devendo ser esperadas mudancas de curto e
medio prazos. Além disso, ndo se observou investimento em comunicagao
social para a divulgacdo ampla da nova terminologia.
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Este processo de construgdo de estigma que ocorreu ao longo de milénios foi um fator
determinante para a exclusdo social dos pacientes infectados por hanseniase, deixando-0s
relegados a falta de acompanhamento médico, sobretudo devido ao desconhecimento do fator
etioldgico, ao carater de transmissibilidade da doenca e as deformidades que causa
(FIGUEREDO, 2008).

A descoberta do agente etiolégico em 1873, o Mycobacterium leprae, pelo medico
noruegués Gerhard Armauer Hansen (1841-1912), concorreu para a diminuicdo de algumas
barreiras de preconceito, na medida em que contribuiu para desmistificar a transmissibilidade
da doenca (SANTOS et al., 2008).

O Mycobacterium leprae é um parasita intracelular obrigatorio que apresenta
reproducdo lenta e caracteristicamente possui afinidade por bainhas tendinosas e nervosas
(neurotrdpico), tecidos cutaneos e visceras. Outro aspecto marcante deste bacilo é o fato de
ser incultivavel, o que dificulta a criacdo de vacinas imunizantes. A forma de disseminacdo do
bacilo no organismo contaminado vai depender do estado imunoldgico do paciente, do grau
de endemicidade do meio e de outros componentes genéticos que facilitam ou dificultam a
relacdo entre bacilo e hospedeiro (OSUGUE; OSUGUE, 2005).

Desta forma, o contato com pessoas infectadas e sem tratamento ndo implicara
necessariamente em desenvolvimento da doenga na pessoa que foi infectada. Sabe-se que
entre as pessoas que mantém contato com a forma mais contagiosa da hanseniase (a forma
multibacilar), cerca de 8% desenvolvem a doenca, em um periodo de tempo que varia de dois
a sete anos apos a infeccdo (SARNO, 2010).

A via aérea superior é a porta principal de eliminagdo e disseminagdo de bacilos no
meio, embora lesdes dérmicas e outras secrecbes do individuo doente com as formas
baciliferas da hanseniase possam participar deste processo. Da mesma forma, o trato
respiratorio é considerado a mais provavel via de contaminacdo do organismo pelo
Mycobacterium leprae, ainda que a pele com perda de solucdo de continuidade também
represente uma porta de acesso ao bacilo (BRASIL, 2002).

Apds a contaminacdo, a interacdo entre o Mycobcterium leprae e o sistema imune da
pessoa infectada, representado pelos macrofagos alveolares, resulta em trés formas de destino
para a infeccdo, a saber: 1- destruicdo dos bacilos em individuos bastante resistentes, processo
que ocorre em 80-90% dos casos; 2- defesa imunoldgica para isolamento do bacilo que
resultara em formas mais brandas e ndo contagiosas de hanseniase; 3- disseminacéo do bacilo
para linfonodos regionais e depois para partes mais frias do corpo, com desenvolvimento de

formas mais severas e contagiosas da hanseniase (COTRAN et al., 2000).
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O desenvolvimento da hanseniase em um individuo suscetivel resulta em um espectro
variado de formas de manifestagdo da doenca que, entretanto, em relagcdo ao tratamento
resumem-se em dois grupos que constituem a “classificacdo operacional” utilizada pelo MS
para determinar especificamente a duracdo e ao tipo de droga administrada. Segundo a
Portaria N° 3.125, de 07 de Outubro de 2010 a classificacdo operacional do caso de
hanseniase é baseada no nuimero de lesdes cutdneas, de acordo com 0s seguintes critérios
(BRASIL, 2010):

e Paucibacilar (PB) - casos com até cinco lesGes de pele;

e Multibacilar (MB) - casos com mais de cinco lesoes de pele.

Esta classificacdo deve considerar a baciloscopia de pele (esfregaco intradérmico),
sempre que disponivel, que deve ser utilizada como exame complementar para a classificacao
dos casos como PB ou MB. De modo que a baciloscopia positiva classifica o caso como MB,
independentemente do nimero de lesdes, sendo que o resultado negativo da baciloscopia ndo
exclui o diagndstico de hanseniase.

As deformidades decorrentes da hanseniase surgem em funcdo do comprometimento
dos nervos periféricos através de processo inflamatério causado pela agdo direta do bacilo ou
por reacfes imunoldgicas do organismo a presenca do bacilo, resultando em alteracdes
sensitivas e motoras, responsaveis pelas incapacidades e deformidades fisicas. As reacdes
imunoldgicas sdo chamadas de “estados reacionais”, que podem aparecer antes, durante ou ate
anos apods o tratamento medicamentoso (PEREIRA, 1999).

A determinagdo do grau de perda funcional na hanseniase é feita no momento do
diagnostico ou em caso de ocorréncia de reacdes com base na avaliacdo neuroldgica
simplificada conforme a ficha em anexo (ANEXO I) e considera a presenca ou nao de lesdes
em olhos, méos e pés. A tabela em anexo (ANEXO Il) mostra como o grau de lesdo é
determinado apo6s a avaliagdo neuroldgica (BRASIL, 2010).

No teste sensibilidade (olhos, méos e pés) o MS recomenda a utilizacdo do conjunto
de monofilamentos de Semmes-Weinstein (6 monofilamentos: 0.05g, 0.2g, 29, 4g, 10g e
300g) nos pontos de avaliacdo de sensibilidade em mé&os e pés e do fio dental (sem sabor) para
os olhos (ANEXO 1). Nas situacdes em que ndo houver a disponibilidade de estesidmetro ou
monofilamento lilas, deve-se fazer o teste de sensibilidade de méos e pés com a ponta da
caneta esferogréfica. Feita a avaliagdo, considera-se grau | de incapacidade a auséncia de
resposta ao monofilamento igual ou mais pesado que o de 2 g (cor violeta), ou ndo resposta ao

toque da caneta (Ibid.).
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O MS adota critérios para a classificacdo do grau de incapacidade de acordo com as
seguintes caracteristicas (BRASIL, 2010):
e Grau zero (0): Nenhum problema com os olhos, as méaos e os pés devido a
hanseniase;
e Grau I: Diminuicéo ou perda da sensibilidade nos olhos e/ou diminuigdo ou perda
da sensibilidade protetora nas méos e /ou nos pés;
e Grau II: Olhos: lagoftalmo e/ou ectrdpio; triquiase; opacidade corneana central;
acuidade visual menor que 0,1 ou incapacidade de contar dedos a 6m de distancia.
Maos: lesdes troficas e/ou lesbes traumaticas; garras; reabsorcdo; méo caida. Pés:
lesbes troficas e/ou traumaticas; garras; reabsorcdo; pé caido; contratura do

tornozelo.

Com relacdo ao ciclo de vida do bacilo de Hansen, o ser humano ndo tratado é
considerado a Unica fonte de infeccdo da hanseniase, embora tenham sido identificados
animais selvagens naturalmente infectados, como o tatu, 0 macaco mangabei e o chimpanzé
gue ndo desenvolvem as formas clinicas da doenca e por isso sdo considerados apenas como
hospedeiros (OSUGUE; OSUGUE, 2005).

A doenga incide sobre pessoas independentemente da idade ou sexo, entretanto,
considera-se que o principal grupo de risco é o adulto jovem pobre, que relata outro caso de
hanseniase em seu lar e que, quanto mais intimo e prolongado € o contato, maior a
possibilidade de transmissdo da hanseniase (VAN BEERS; HATTA; KLATSER, 1999).
Contudo, ainda existem grandes lacunas de conhecimento no que se refere a aspectos cruciais
da cadeia epidemioldgica da transmissao da doenca (VISSCHEDIJK et al., 2000).

O tratamento da hanseniase compreende: quimioterapia especifica, supressdo dos
surtos reacionais, prevencdo de incapacidades fisicas, reabilitacdo fisica e psicossocial. Este
conjunto de medidas deve ser desenvolvido em servicos de salde da rede publica ou
particular, mediante notificacdo de casos a autoridade sanitaria competente. As acGes de
controle s@o realizadas em niveis progressivos de complexidade, dispondo-se de centros de
referéncia locais, regionais e nacionais para o0 apoio da rede basica (BRASIL, 2002)

A poliquimioterapia (PQT) é a forma de tratamento eficaz e especifica para a
hanseniase, sendo constituida pelo conjunto dos seguintes medicamentos: rifampicina,
dapsona e clofazimina, com administracdo associada para evitar a resisténcia medicamentosa

do bacilo que ocorre com freqliéncia quando se utiliza apenas um medicamento. O Brasil
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adotou o esquema-padrdo, de acordo com a classificacdo operacional do doente em PB ou
MB, conforme orientacdo da Organizagdo Mundial de Saude (OMS) (MARTELLI, 2002).

Assim, o Ministério da Saude (MS) recomenda o seguinte esquema-padrdo da PQT do
para os casos PB (BRASIL, 2010):

-Rifampicina: uma dose mensal de 600 mg (2 cépsulas de 300 mg) com
administragao supervisionada;

-Dapsona: uma dose mensal de 100 mg supervisionada e uma dose diaria auto-
administrada;

- Com duracdo do tratamento de seis doses mensais supervisionadas de rifampicina e
dampsona em até nove meses de tratamento.

Para os casos MB o esquema de PQT corresponde a:

-Rifampicina: uma dose mensal de 600 mg (duas capsulas de 300 mg) com
administragao supervisionada;

-Clofazimina: uma dose mensal de 300 mg (trés cépsulas de 100 mg) com
administracdo supervisionada e uma dose diaria de 50mg auto-administrada;

-Dapsona: uma dose mensal de 100mg supervisionada e uma dose didria auto-
administrada;

- Com duracgdo do tratamento de 12 doses mensais supervisionadas de rifampicina,
clofazimina e dampsona em até 18 meses de tratamento.

Além dos esquemas padrbes, o MS dispde de esquemas alternativos com: doses
ajustadas para criancas; esquemas alternativos com outras drogas em casos de alergia;
esquemas para pacientes com outras doencas que contra-indiguem o esquema padrdo. O
esquema padrdo da PQT pode ser repetido e o tratamento se estendido até 36 meses para
alguns casos MB que iniciam o tratamento com numerosas lesbes e/ou extensas areas de
infiltracdo cutanea e que apresentam uma regressao mais lenta das lesGes de pele,

Na indicagdo do esquema terapéutico deve-se levar em conta toda a historia clinica do
paciente, com especial atencdo para alergias a medicamentos, interacdo entre drogas e
doencas associadas. A definicdo do esquema depende da classificacdo final do caso e do
levantamento do estado geral de satde do paciente (ARAUJO, 2003).

O longo periodo de incubagdo da doenga, associados a sintomas e sinais insidiosos,
permitem que a grande maioria dos pacientes com hanseniase nao apresente incapacidades no
inicio da doenga. Assim, a elevacdo do percentual de pacientes diagnosticados com algum

grau de incapacidade pode ser considerada diagndstico tardio, representando um indicador
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dos doentes que deixaram de ser detectados na fase inicial da doenga ou cujo tratamento foi
inadequado (SOARES et al., 2000).

Por essa razdo, durante o tratamento PQT/OMS e mesmo apds a alta, o profissional de
salde deve ter uma atitude de vigilancia em relacdo ao potencial incapacitante da doenca,
visando diagnosticar precocemente e tratar adequadamente as neurites e reacdes. Da mesma
forma, o paciente deve ser orientado a ter essa atitude de vigilancia: procurando realizar o
acompanhamento das praticas de auto-cuidado; buscando os centros de referéncia para a
adaptacdo de calcados e tratamento de feridas; além da reabilitacdo cirirgica em casos graves
(BRASIL, 2008a)

Estas estratégias efetivas de controle da hanseniase s6 se tornaram possiveis com o
advento da PQT na década de 80, pois trouxeram a possibilidade de cura e quebra da cadeia
de transmissdo da doenca (ANDRADE, 1996). A falta de um tratamento especifico e eficaz
possibilitou que a endemia de hanseniase se arrastasse por muitos séculos e se espalhasse a
nivel global. No periodo anterior ao advento da PQT a estratégia de enfrentamento da doenca
era o isolamento compulsorio e exclusdo social do paciente acometido, levando a todo um
processo de mazelas e desigualdades que repercutem até a atualidade (MARTELLI, 2002).

A PQT foi recomendada como tratamento padrdo para a hanseniase em 1981 pelo o
Grupo de Estudos sobre Quimioterapia da Hanseniase da OMS. Em funcédo do éxito da destes
estudos ocorreu na 442 Assembléia Mundial da Salde a aprovacdo da resolugdo WHA 44.9,
guando a OMS declarou o seu compromisso com a eliminacdo da hanseniase como problema
de saude publica até o fim de 2000, i.e., alcancar uma prevaléncia inferior a um caso em cada
10.000 habitantes (OMS, 2005).

No ano 2000 nem todos os paises atingiram esta prevaléncia, entretanto, a estratégia
promoveu o declinio consideravel do registro mundial de casos ativos. Prova disso é o fato de
gue em 1985 existiam 122 paises com taxa de prevaléncia maior que um caso para cada
10.000 habitantes, enquanto que em 2009 esse nUmero caiu para quatro paises (Brasil,
Libéria, Nepal, Papua-Nova Guiné) onde a hanseniase ainda é um problema de satde publica
(WHO, 2010).

Segundo o relatério do férum global de eliminacdo da hanseniase enquanto problema
de salde publica que aconteceu em Geneva-Suica (2006): desde 1985 a prevaléncia da
hanseniase foi reduzida a nivel mundial em mais de 90%; cerca de 14,5 milhGes de pacientes
foram curados através da PQT (WHO, 2006). Em 2009, a OMS destacou que apenas 16
paises relataram mais que 1.000 casos novos de hanseniase, conforme destacado na tabela 01

que também traz a deteccdo anual de 2003 a 2009.
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A tabela permite verificar que esses 16 paises foram responsaveis por 93% ou mais

dos casos novos detectados na série historica. A boa noticia é que para esse mesmo periodo,

o0s registros mundiais de hanseniase decresceram em mais de 50%. A estatistica dos dados

mostra que o Brasil respondeu por 15,3% dos casos novos de hanseniase detectados no

mundo em 2009, enquanto a India, por 54,7%. No entanto, neste Gltimo, a prevaléncia da

hanseniase € menor que um caso para cada 10.000 habitantes em funcdo da sua numerosa

populagéo, que atualmente ultrapassa 1 bilhdo e 100 milhdes de habitantes (WHO, 2010).

Tabela 01: Casos novos de hansenise detectados durante 2009 nos 16 paises que reportaram
> 1.000 novos casos ¢ o numero de casos novos detectados anualmente desde 2003.

PAIS/Ano 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009
Bangladesh 8712 8242 7882 6 280 5357 5249 5239
Brasil 49 206 49 384 38410 44 436 39125 38914 37610
China 1404 1499 1658 1 506 1526 1614 1597
Republica Democrética do
congo

7165 11781 10 369 8257 8820 6114 5 062
india 367 143 260 063 169 709 139 252 137 685 134 184 133717
Etidpia 5193 4787 4 698 4092 4187 4170 4 417
Indonésia 14 641 16 549 19 695 17 682 17723 17 441 17 260
Madagascar 5104 3710 2709 1536 1644 1763 1572
Mocambique 5907 4 266 5371 3637 2510 1313 1191
Myanmar 3808 3748 3571 3721 3637 3365 3147
Nepal 8 046 6 958 6 150 4235 4 436a 4708 4394
Nigéria 4799 5276 5024 3544 4 665 4899 4219
Filipinas 2 397 2254 3130 2517 2514 2373 1795
Sri Lanka 1925 1995 1924 1993 2024 1979 1875
Sudéo 906 722 720 884 1706b 1901 2100
Tanzénia 5279 5190 4237 3450 3105 3276 2 654
TOTAL (%) 491 635 386 424 285 257 247 022 240 664 233263 227 849

(96) (95) (95) (93) (93) (94) (93)

TOTAL Global 514 718 407 791 299 036 265 661 258 133 249 007 244796

Fonte: WHO-Weekely Epidemiological Record: Global leprosy situation, 2010.
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Ao longo da implantacdo e implementacdo das estratégias de enfrentamento da
hanseniase observou-se a melhoria dos indicadores globais de controle com necessidade de
adequacdo as novas demandas impostas pela doenca, assim como por problemas

remanescentes.

A estratégia de acdo desenvolvida pela OMS para o periodo 2000-2005 no Plano
Estratégico para Eliminacdo Hanseniase 2000-2005 incentivava 0s paises endémicos a
assumir o compromisso de assegurar que as atividades de controle da hanseniase estariam
disponiveis e accessiveis a todo individuo afetado no servico de salide mais proximo. A
implementacdo em grande escala do Plano apresentava dois objetivos principais: 1- melhorar
0 acesso ao diagnostico por meio da integracdo dos servicos de controle da hanseniase nos
servicos de salde publica existentes, e 2- fornecimento de medicamentos eficazes
gratuitamente (OMS, 2005).

Para o periodo 2006-2010, a OMS estabeleceu como prioridade a sustentabilidade do
programa promovendo sua integracdo ao sistema geral de salde. A estratégia continuou
priorizando o controle da morbidade, ou seja, deteccdo oportuna de casos novos e sua cura
com a quimioterapia eficaz. Esta estratégia busca reduzir o risco de deformidades e
incapacidades, de modo que os portadores de hanseniase pudessem levar uma vida normal e
com dignidade (OMS, 2005).

A estratégia global para 2011-2015 que busca a reducdo adicional da carga da
hanseniase foi formulada como uma extensdo natural das estratégias anteriores da OMS. Ela
oferece oportunidades para aperfeicoar as a¢fes conjuntas e aumentar os esfor¢cos mundiais
destinados a enfrentar os desafios ainda existentes para a reducdo da carga da doenca
associada a hanseniase, bem como de seus impactos danosos sobre as pessoas afetadas pela
doenca e sobre suas familias (OMS, 2010).

Alguns avancos importantes nas questdes da justica social e da qualidade de vida sao
postas e representam passos positivos na reducdo do estigma e exclusdo associados a doenca.
Esta estratégia aponta como desafio a necessidade de dar inicio a atividades destinadas a
melhorar a qualidade de vida das pessoas afetadas pela hanseniase, através da prevencéo de

incapacidades e de medidas de reabilitacdo baseadas na comunidade. (Ibid.).

As questbes humanitarias e dos direitos das pessoas afetadas pela hanseniase que
passam a fazer parte das politicas publicas voltadas para a enfermidade sdo de carater urgente
e representam a absoluta garantia de equidade e justica social. Neste sentido em junho de

2008, o Conselho de Direitos Humanos das Nac¢des Unidas aprovou, por unanimidade, uma
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resolugdo sobre a “Eliminagdo da Discriminagdo contra Pessoas Afetadas pela Hanseniase e
contra seus Familiares”. Este instrumento podera melhorar as condi¢des das pessoas afetadas

pela hanseniase e promover seus direitos a uma vida com qualidade (OMS, 2010).

No Brasil a luta pelos direitos das pessoas acometidas pela hanseniase comegou a ter
forca com o fim da politica de isolamento compulsério quando os ex-internos comecaram a
discutir sobre os seus direitos fundando em 1981 o Movimento de Reintegracdo do
Hanseniano (MORHAN), juntamente com familiares e profissionais engajados, tendo como
finalidade a luta pela reintegracdo social da pessoa atingida pela hanseniase (MARZLIAK et
al., 2008).

A atuacdo do MORHAN em parceria com a Secretaria de Direitos Humanos resultou
na aprovacgédo do projeto de Lei N° 11.520, de 18 de setembro de 2007 que garante “pensao
especial, mensal, vitalicia e intransferivel, as pessoas atingidas pela hanseniase e que foram
submetidas a isolamento e internacdo compulsdrios em hospitais-col6nia, até 31 de dezembro
de 1986”. Esta mesma Lei trata da implementacdo de acdes especificas em favor dos
beneficiarios da pensdo especial de que trata esta Lei, voltadas a garantia de fornecimento de
Orteses, proteses e demais ajudas técnicas, bem como na realizacéo de intervencgdes cirdrgicas
e assisténcia a salide por meio do Sistema Unico de Satde — SUS (BRASIL, 2007).

Com relagdo ao contexto mundial de melhoria dos indicadores da hanseniase, o Brasil
evoluiu menos que os demais paises na luta contra a hanseniase. Em 2007 o pais apresentou
taxa de prevaléncia de 2,19 casos para cada 10.000 habitantes, bem abaixo dos 19,5 de 1990,
mas ainda superior a duas vezes a prevaléncia aceita pela OMS (BRASIL, 2008b). Em 2009,
0 pais foi responsavel por 92,9% dos casos novos de hanseniase no continente americano e é o
unico pais no mundo que ainda apresenta coeficiente de prevaléncia maior que dois casos para
cada 10.000 habitantes (WHO, 2010).

Conforme se observa no grafico seguinte (grafico 01), o Brasil segue a tendéncia
mundial de estabilizacdo da deteccdo de novos casos de hanseniase nos ultimos anos.
Entretanto, esta estabilizacdo acontece em valores elevados, mesmo com os esforgos do MS
para controlar a doenca. No periodo de 2003-2009, o Brasil apresentou reducéo de 23,5% de
casos novos de hanseniase, 0 que representa uma evolucdo discreta quando comparada a
india, que no mesmo periodo apresentou reducdo de 63,5% de novos casos, bem como em

relacdo ao total mundial com redugéo de 52,4%.


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2011.520-2007?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2011.520-2007?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2011.520-2007?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2011.520-2007?OpenDocument
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Grafico 01: NUmero de casos novos de hanseniase detectados anualmente de 2003 a 2009 nos

cinco paises com maior nimero de casos novos notificados e o total global de casos novos.
Fonte: WHO-Weekely Epidemiological Record: Global leprosy situation 2010.

Em relacdo a morbidade associada & hanseniase, em 2004, a OMS estimava que
pudessem existir de dois a trés milhdes de pessoas no mundo com seqiielas permanentes por
hanseniase. Ndo ficou claro como esta estatistica foi gerada, uma vez que sdo poucos 0s
programas nacionais que notificam adequadamente as deficiéncias geradas pela hanseniase,
mas € provavel que os calculos se utilizem apenas do percentual de pessoas com deficiéncia
grau Il no momento do diagnostico (KAHAWITA et al., 2008).

Se de fato a estatistica € baseada na deficiéncia no momento do diagndstico, entdo é
possivel concluir que valores reais sejam subestimados. Esta preocupacdo foi apontada em um
estudo de Deepak (2005) que coletou dados provenientes da India, da Indonésia e de
Myanmar, demonstrando que as avaliacGes de pessoas afetadas pela hanseniase realizadas
apos a conclusdo PQT revelaram taxas reais de prevaléncia de deficiéncia variando entre 17%
e 50%. Considerando-se que as estatisticas da OMS foram baseadas em 4% de grau Il de
deficiéncia no momento do diagnostico, a diferenca real € muito grande (WHO, 2006).

No Brasil foram diagnosticadas quase 6.000 pessoas (15,9% dos casos) com

deformidades permanentes pela hanseniase em 1995, nimero que caiu para aproximadamente
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3.000 (6% dos casos) em 2007. Para o periodo de 2001-2006 a média de pacientes
diagnosticados com grau | de incapacidade foi de 18,0%. (BRASIL, 2008b; ERNESTO et al.,
2007).

No panorama geral da hanseniase, o Piaui € um dos estados brasileiros com maiores
coeficientes de prevaléncia, ficando em 7° lugar no pais e em 2° lugar no nordeste em termos
de prevaléncia e deteccdo de novos casos, este com 4,7/10.000 habitantes (grafico 02) em
2007 (BRASIL, 2008b).

O grafico 02 também permite observar o coeficiente de deteccdo de novos casos de
hanseniase em todos os estados brasileiros em 2007. A andlise do gréfico permite perceber
que as regibes Norte, Nordeste e Centro-Oeste permanecem como bolsdes de alta
endemicidade para hanseniase, enquanto que nas regides Sul e Suldeste a hanseniase ja ndo é

mais um problema de saude publica.

Mato Grosso 100,27
Tocantins 93,01
Rondénia 74,03
Maranhao 68,47
Para 62,17
Roraima 55,38
Piaui 47,01
Acre 39,52
Pernambuco 35,76
Espirito Santo 35,14
Goids 30,17
Ceara 30,16
Sergipe 26,26
Paraiba 23,86
IMato Grosso do Sul 23,85

Amazanas 21,86
Bahia 20,88
Amapa 19,95
Rio de Janeiro 14,07

Alagoas 13,74
Parana 13,07
Rio Grande do MNorte 12,06
Minas Gerais 11,28
Distrito Federal 10,60
5&o Paulo 5,24
Santa Catarina 3,65
Ria Grande do Sul 1,71
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Gréfico 02: Coeficiente de detecgcdo de casos novos de hanseniase por 100.00 habitantes em
todos os estados brasileiros em 2007.

Fonte: SINAN/SVS-MS, 2008.

Em Teresina a hanseniase é historicamente mais prevalente, quase sempre apresentou
indicadores piores que os do Estado. Considerando-se dois dos indicadores utilizados pelo
MS para medir a forca da endemia (coeficiente de deteccdo na populacdo em geral e 0
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coeficiente de deteccdo em menores de 15 anos), Teresina classifica-se como municipio
hiperendémico. Para o periodo 2001-2008, a média de deteccdo foi 740,1 casos novos de
hanseniase por ano, com reducdo pouco significativa entre o inicio e o final da série. Essa
média implica em um coeficiente de deteccdo anual de 9,6 para cada 10.000 habitantes, no
periodo considerado (PERREIRA, 2010).

De acordo com o coeficiente de deteccdo em menores de 15 anos, considera-se
hiperendémico o municipio que apresentar coeficiente > 10/100.000 habitantes. Este
coeficiente foi de 39/100.000 habitantes para Teresina em 2008, indicando que risco de
transmissao recente da doenca é muito alto na cidade (OLIVEIRA, 2010).

O percentual de grau Il de incapacidade avaliado no diagndstico € um indicador do
diagnostico tardio da hanseniase. Em 2008 registrou-se 7,2% de grau Il de incapacidade entre
0s casos novos de hanseniase registrados em Teresina, percentual considerado médio pelo
MS. Uma tabela completa com os indicadores da hanseniase é apresentada em anexo
(ANEXO I1I).

Por tudo que foi visto, percebe-se que a hanseniase € uma doenca que se distribui de
forma heterogénea em diferentes territérios, exigindo estratégias diferenciadas de
enfrentamento. Os estudos atuais apontam para a necessidade de medidas preventivas
baseadas no mapeamento de areas critica e investimentos que ultrapassam as a¢des do setor
satde. Este modelo recebe forte resisténcia em nosso meio, pois ainda predomina o modelo
historicamente baseado na assisténcia.

Neste contexto, O Brasil desenvolveu a partir de 1920 um Programa Nacional de
enfrentamento a este agravo que passou por varias politicas, desde o isolamento compulsério
inicialmente até a proposta atual de atendimento humanizado e assisténcia integral
(MARZLIAK, M.L.C. et al,2008). Atualmente, o Programa Nacional de Controle da
Hanseniase — PNCH/MS desenvolve um conjunto de a¢es que visam a orientacdo do servigo
em todas as instancias e diferentes complexidades, de acordo com os principios do SUS,
fortalecendo as acfes de vigilancia epidemioldgica da hanseniase, promocdo da salde com
base na educacdo permanente e assisténcia integral aos acometidos por este agravo (BRASIL,
2009).

Essa abrangéncia do PNCH foi estabelecida em 2002, através da integracdo da Rede
Basica de Saude (RBS), dos milhares de trabalhadores das Equipes de Saude da Familia
(ESF) e dos Agentes Comunitarios de Satde (ACS), e pelo Departamento de Atencdo Bésica
(DAB) que se aliou a esse esforgo buscando a eliminagdo da hanseniase como problema de
saude publica no Brasil (BRASIL, 2002).
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Apesar de 0 PNCH seguir as diretrizes da OMS, a permanéncia de areas endémicas em
varias regides do Brasil implicou na implementacdo de agdes e reorganizacdo dos servigos
com o objetivo de atingir as metas propostas.

Existe uma forte tendéncia a descentralizacdo das acbes e busca constante pela
integracdo entre os servicos de hanseniase e 0s servi¢os gerais de saude, com o objetivo de
melhorar a qualidade da notificacdo de casos e avaliagdo de dados, bem como garantir o
exame dos contatos domiciliares do paciente com vistas a interrupcdo das fontes de infeccao
(VISSCHEDIK, 2003).

Do ponto de vista tedrico, percebe-se que o PNCH procura desenvolver acdes em
todos os niveis de saude, buscando o atendimento integral as pessoas acometidas de forma a
obter: a cura; a quebra da cadeia de transmissdo; evitar o estabelecimento das lesGes
secundarias; promover a reintegracdo social dos pacientes sequelados pela hanseniase.

Na prética, a eficiéncia das acBes do PNCH é avaliada com base nos diversos
indicadores da hanseniase, que sdo aproximacgdes quantificadoras da doenca. Os indicadores
da hanseniase sdo utilizados para ajudar a descrever a situacdo da endemia em determinada
regido ou para acompanhar mudancas/tendéncias da doenca em um periodo de tempo. Essas
informagdes sdo armazenadas e atualizadas no Sistema Nacional de Agravos Notificiveis
(SINAN), uma vez que a hanseniase é uma doenca de notificagdo compulsoria.

Os indicadores da hanseniase podem ser classificados em dois grandes grupos, de
acordo com o tipo de avaliacdo a que se destinam: epidemioldgicos e operacionais. Os
indicadores epidemiol6gicos medem a magnitude ou transcendéncia da doenga, enquanto que
os indicadores operacionais medem o trabalho realizado, seja em funcdo da qualidade ou
quantidade (BRASIL, 2002). Entretanto, os sistemas de informacfes em salde sobre
hanseniase ndo possuem indicadores oficiais que avaliem o impacto da hanseniase ou das
acOes de salde na qualidade de vida das pessoas acometidas.

Assim, as acOes do PNCH deixam transparecer que as estratégias em curso continuam
priorizando o processo historico de programas voltados para o aspecto biomédico da
enfermidade, em detrimento dos aspectos sociais. Apesar disto, é possivel reconhecer que nos
ultimos anos algumas medidas importantes foram adotadas pelo MS como resposta as
demandas que perpassam o0 aspecto biomedico da hanseniase, buscando-se o0 seu aspecto mais
integral (BARBOSA et al., 2008).

Entre as medidas positivas para a reintegracdo social das pessoas acometidas pela
hanseniase cabe destacar: a abertura para o envolvimento de movimentos sociais especificos,

ai incluidos os movimentos especializados em direitos humanos; a utilizacdo da midia de
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massa como instrumento para reducédo do estigma e esclarecimento dos sinais e sintomas da
doenca; os programas de educagdo em salde; os programas de reabilitacdo e fornecimento de
orteses para melhor adaptacdo ao meio; a inclusdo de instrumentos para identificacdo de
dificuldades nas atividades da vida diaria e na insercao social sob a perspectiva das pessoas
acometidas pela hanseniase (escala de participacao e escala de SALSA) (BRASI, 2008a).

O contexto global das politicas e movimentos sociais de controle e eliminacdo da
hanseniase aponta para um momento singular de ruptura do modelo tradicional
segregacionista e excludente de combate a hanseniase, e 0 surgimento de um novo modelo
humanizado e integral. Neste modelo, busca-se mais que o aspecto biol6gico da doenga, pois
0s objetivos sdo: a reintegracdo socio-econdémica da pessoa com hanseniase ou mesmo 0s
curados, sobretudo aqueles sequelados; a reducdo do estigma e preconceito associados;
melhoria da qualidade de vida do acometido e sua familia. Neste sentido, o Brasil ainda

precisa evoluir muito.

1.2 Qualidade de vida

A expressao “qualidade de vida” comecou a ser empregada inicialmente nos Estados
Unidos na década de 60 para avaliacdo de resultados da politica econdémica, e gradativamente
foi partilnado por cientistas sociais, fildsofos e politicos passando a fazer parte de outros
ramos do conhecimento. Na area de salde a preocupa¢do com a qualidade de vida surgiu
como um movimento reacional a progressiva desumanizacdo na atencdo em salde, que
apareceu como resultado do crescente desenvolvimento tecnoldgico da medicina e ciéncias
afins (ALBUQUERQUE, 2005).

A preocupacdo com o conceito de "qualidade de vida" refere-se a um movimento
dentro das ciéncias humanas e bioldgicas no sentido de valorizar parametros mais amplos que
o0 controle de sintomas, a diminui¢do da mortalidade ou o0 aumento da expectativa de vida.

A qualidade de vida no campo da salde teve origem com o nascimento da medicina
social nos séculos XVIII e XIX, entretanto s6 ganhou forca apds a Il Guerra Mundial, quando
a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) redefiniu o conceito de saude, passando a incorporar
a nocgédo de bem-estar fisico, emocional e social (ALBUQUERQUE, 2005).

A OMS define qualidade de vida como ““a percep¢ao do individuo de sua posi¢dao na
vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais vive e em relagdo aos seus
objetivos, expectativas, padroes e preocupacgdes”. Esta definicdo abrange varios dominios (ou

dimensGes) da vida do individuo, a saber: fisico, estado psicolégico, niveis de independéncia,
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relagbes sociais, meio ambiente e espiritualidade/religido/crencas pessoais (FLECK et al.,
1999; SEIDL; ZANNON, 2004).

Segundo Froés (2008), atualmente existem duas tendéncias identificadas em relacéo
ao construto “qualidade de vida” no campo da saude, que séo: qualidade de vida como um
conceito mais genérico e Qualidade de Vida Relacionada a Satde (QVRS). O conceito mais
genérico de qualidade de vida néo esta relacionado as disfun¢fes ou agravos, a exemplo da
conceituacdo adotada pela OMS em seu grupo de estudos para o desenvolvimento do
instrumento WHOQOL (World Health Organization Quality of Life Assessment), que avalia
a qualidade de vida em uma perspectiva internacional e transcultural (SEIDL; ZANNON,
2004).

O termo Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS) tem objetivos semelhantes
ao conceito genérico, mantendo o carater multidimensional e a percepcao geral da qualidade
de vida, porém costuma referenciar o impacto de uma enfermidade ou agravo na qualidade de
vida (FROES, 2008). Os instrumentos criados com o objetivo de avaliar a qualidade de vida
sob esta perspectiva geralmente ddo énfase aos sintomas ou limitacbes ocasionados por uma
enfermidade (SEIDL; ZANNON, 2004).

Deste modo, a QVRS representa o valor concedido a duragdo da vida modificado pela
deficiéncia, o estado funcional, a percepcdo de salde e a oportunidade social, devido a uma
enfermidade, acidente, tratamento ou politica determinada (FERNANDEZ-CONCEPCION et
al., 2001). A QVRS refere-se aos varios aspectos da vida de uma pessoa que sdo afetados por
mudancas no seu estado de saude, e que sdo significativos para a sua qualidade de vida
(SEIDL; ZANNON, 2004).

Para a avaliagdo da QVRS normalmente sdo consideradas quatro dimensfes ou
dominios: fisico, funcional, psicologico e social. A saude fisica se refere aos sintomas fisicos
causados pela enfermidade ou pelo seu tratamento. A dimensdo funcional contempla a
capacidade do individuo para cuidar de si, grau de atividade fisica e deambulacdo, bem como
a realizacdo de atividades familiares e laborais rotineiras. A dimensdo psicoldgica avalia o
funcionamento cognitivo e emocional, assim como o grau de satisfacdo com a vida, humor,
felicidade e a percepcdo geral. Por fim, a dimenséo social refere-se a interacdo do sujeito com
0 ambiente, como nos contatos sociais ou no grau de isolamento (CAROD-ARTAL, 2004).
Todas as dimensbes, porém, sofrem influéncia de um conjunto de aspectos, como:
experiéncias pessoais; crengas; expectativas individuais; e percepcdo subjetiva do individuo
(FROES, 2008).
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A partir da década de 80, a medida da qualidade de vida se tornou importante no meio
cientifico para a investigacdo e avaliacdo de pessoas acometidas pelas mais diversas doencas.
Diversos instrumentos foram desenvolvidos com esta finalidade. Alguns destes possuem
enfoques gerais, abrangendo varios grupos populacionais. Sdo exemplos: Sickness Impact
Profile, Nottingham Health Profile, The World Health Organization Quality of Life
Assessment Instrument (WHOQOL), The EuroQol Instrument e Medical Outcomes 36-Item
Short-Form Health Survey (SF-36) (FROES, 2008).

Os instrumentos genéricos avaliam a qualidade de vida entre popula¢des ou doengas, e
sdo capazes de detectar os efeitos da doenca e do tratamento em diferentes dominios,
possibilitando comparagdes dos resultados em diferentes populagdes (CICONELLI, 1997;
SANTOS, 2007).

Por outro lado, concomitantemente observou-se o surgimento de diversos instrumentos
especificos que foram desenvolvidos com énfase em determinada doenca ou problema,
enfocando os dominios relevantes da doenca e sobre as caracteristicas dos pacientes afetados
pela mesma. Existem diversos instrumentos doenca-especificos descritos na literatura, para as
mais variadas doencas, como: diabetes, esclerose multipla, asma, epilepsia, entre outras
(SANTQOS, 2007). Os instrumentos para medir QVRS, em sua maioria, sdo originalmente
desenvolvidos na lingua inglesa, porém nos ultimos anos diversos grupos internacionais estao
se empenhando para a adaptacdo cultural e validacao de varios desses instrumentos.

Um projeto de validacdo internacional conhecido como IQOLA (Internacional Quality
of Life Assessment Project) foi iniciado em 1991 por uma equipe comandada por Ware cujo
objetivo era a traducdo e validacdo do SF-36 para diferentes idiomas em 15 paises
(CICONELLI, 1997; SANTOS, 2007).

No Brasil alguns instrumentos passiveis de serem utilizados pela rede tém sido
trabalhados para a abordagem de questbes como o estigma, restri¢cbes a participacao social,
limitacdo de atividade e consciéncia de risco das pessoas acometidas pela hanseniase
(BARBOSA et al., 2008). Entre estes instrumentos cabe destacar a escala de participacédo e a
escala de SALSA que foram recomendados pelo MS para a identificacdo de dificuldades nas
atividades da vida diaria e na insercdo social das pessoas acometidas pela hanseniase
(BRASIL, 2008a).

A escala SALSA signifca Screening of Activity Limitation and Safety Awareness
(Triagem de Limitacdo de Atividade e Consciéncia de Risco). Tem como objetivo avaliar a
extensdo da limitacdo de atividade e o risco de se aumentar as deficiéncias durante a

realizacdo de atividades. A elaboracdo desta escala possibilitou o estabelecimento de uma
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avaliacdo mais acurada do processo de reabilitacdo das pessoas acometidas pela hanseniase
(BARBOSA et al., 2008).

A Escala de Participacdo € resultado de um projeto internacional para
desenvolvimento de um instrumento adequado para medir restricdes a participacdo afetadas
por hanseniase, deficiéncias ou outras condi¢des estigmatizantes para ser utilizado em paises
onde a hanseniase ainda é endémica (VAN BRAKEL ET al., 2006; RAFAEL, 2009).

A Escala de Participacdo mede a gravidade das restricbes a participacdo de um
individuo a uma situacdo de vida sendo utilizada para avaliar a necessidade (socio-
econdmica) de reabilitacdo de uma pessoa ou de um grupo de pessoas como parte do
planejamento de recursos ou programas (RAFAEL, 2009).

1.3 O SF-36 e a hanseniase

O instrumento de pesquisa utilizado neste trabalho foi o SF-36 que corresponde ao
questionario genérico mais utilizado na literatura cientifica, com mais de 4.000 publicacdes e
2.060 citacdes entre 1988 e 2002, sendo aplicado em mais de 200 doencas e traduzido para 40
paises (GARRAT, 2002). Esta disponivel em duas apresentacdes: uma versdo padrdo (para
avaliacBes com periodo de resposta de quatro semanas) e outra versao para eventos agudos de
salde (para avaliagdes com periodo de resposta de uma semana) (WARE et al., 1993).

O SF-36 foi criado na década de 80 por Anita Stewart, Ron Hays e John Ware, sendo
derivado de um questionario formado por 149 itens e testado em mais de 22.000 pacientes,
como parte dos “estudos de avaliagdo em saude” (The Medical Outcomes Study —MOS).
Inicialmente o questionario possuia 18 itens, englobando apenas a capacidade fisica, limitacdo
devido a doenca, salde mental e percepcdo da salde. A adicdo dos aspectos sociais e dor
deram origem ao SF-20, administrado em aproximadamente 11.000 participantes (WARE;
SHERBOURNE, 1992).

A criacdo do SF-36 foi baseada numa reviséo de varios instrumentos da literatura nos
ultimos 20 anos, sendo selecionados 8 dominios entre mais de 40 conceitos e escalas
analisados pelos MOS (WARE et al., 1993). Posteriormente, foi desenvolvida uma versao
mais curta, o SF-12, de facil administracdo (cerca de dois minutos), sugerido nos casos de
mensuracdo em larga escala, porém o SF-36 define mais niveis de saude e melhor representa
o contetdo de medidas de satde do que o SF-12 (WARE et al., 1996). O esquema a seguir
permite uma visdo geral do SF-36, mostrando itens, dominios e os dois componentes

principais.
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MODELO DE AVALIACAO DO QUESTIONARIO SF-36 (User’s manual for the SF-36v2 Health Survey):

RESUMO
DOS COMPONENTES DE
MENSURAGCAO

ITENS DO QUESTIONARIO DOMINIOS
3a. Atividades vigorosas
3b. Atividades moderad:
3c. Levantar e carregar n
3d. Subir vérios lances de escada————  CAPACIDADE
3e. Subir um lance de escada FUNCIONAL

3f. Curvar-se, ajoelhar-s¢
3g. Andar mais que 01 K

3h. Andar vdrios quartei

3i. Andar um quarteirao
3j. Tomar banho ou vertir-se

4a. Reduzir o tempo

4b. Realizou menos LIMITACA
4c. Limitada em Espéd< TOS Fisicos

4d. Teve dificuldade

7. Magnitude da dor
8. Interferénciadador  ——— —

1. Auto-percepc¢ao da sua saude
11a. Adoece mais facil
11b. O quanto se sente saudavel GERAL DE

11c. Sadde vai piorar/‘< SAUD
11d. Quanto acha excelente salude

9a. Cheio de vida -_

9e. Energia MDE\
9g. Desgast

9i. Cansado

6. Extens3o Social ASP CIAIS

10. Tempo para ativ. Sociais/

5a. Reduzir o tempo
5b. Realizou menos
5c. Menos cuidadosos

9b. Nervoso ...
9¢. Deprimido .........
9d. Tranquilo
9f. Desanima
9h. Feliz

SAU
EiSICA

SAUDE
MENTAL

Nota: Todos os dominios do questionario contribuem para a pontuacdo de ambas as medidas fisicas e mentais.

Fonte: Manual do usuario (Ware, 2007).
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Portanto, os oito dominios do SF-36 sdo: capacidade funcional (dez itens), aspectos
fisicos (quatro itens), dor (dois itens), estado geral de saude (cinco itens), vitalidade (quatro
itens), aspectos sociais (dois itens), aspectos emocionais (trés itens) e saude mental (cinco
itens). O escore final ajustado de pontuacdo do SF-36 pode variar de 0 a 100 para cada
dominio, onde 0 (zero) representa o pior estado geral de saude percebido, e 100(cem) o
melhor estado geral de saude percebido.

A transformacéo linear dos escores de 0 a 100 obtidos para os dominios do SF-36 em
escores normalizados para a populacdo americana (média de 50 e desvio padrédo de dez), tem
tornado muito mais facil a interpretacdo dos resultados obtidos com a aplicacdo do
questionario (WARE et al., 1994).

Isto significa dizer que, cada escala passa a ser expressa através de uma mesma média
de 50 e um mesmo desvio padrdo de dez, portanto, toda vez que o escore da escala for menor
que 50, o estado de saude para o dominio considerado estara abaixo da média e cada ponto é
um décimo do desvio padrdo. Assim, se, por exemplo, o escore de salde mental de uma
pessoa apresentar uma pontuacdo 45, isto indica que o individuo avaliado estd com a sua
salde mental abaixo da media, mais especificamente, meio desvio padrdo (cinco pontos)
abaixo da norma estabelecida (CAMPOLINA; CICONELLI, 2008).

Os resultados do SF-36 com a utilizacdo do escore normalizado permitem também que
se faca a comparagdo de normas especificas para a idade, género, raca, nivel educacional,
religido e morbidades cronicas, produzidas em outros estudos com a mesma base
populacional. Assim, a interpretacdo dos resultados se torna mais facil, uma vez que sabemos
que as variacbes obtidas referem-se diretamente a uma populagdo padrdo, ou seja, 0s
resultados apresentados passam a ter um significado em termos de normalidade e
anormalidade (OKAMOTO, 1996).

Outro aspecto relevante do SF-36 € a inclusdo de um item de avaliacdo das alteracGes
de salde ocorridas no periodo de um ano que ndo sdo pontuadas, mas representam uma
importante avaliacdo comparativa das condicdes de satide atual e & de um ano atras (FROES,
2008). O questionario SF-36 completo e as respectivas formas de calculo dos escores de
pontuacgéo estdo anexos a este trabalho (ANEXO V).

O SF-36 apresenta propriedades discriminativas, avaliativas e preditivas,
demonstradas em diversos estudos. A propriedade discriminativa de um questionario refere-se
a sua capacidade de diferenciar grupos com diferentes niveis de qualidade de vida
(CAMPOLINA e CICONELLI, 2008). Com esta finalidade, Berwick (1991) e Ware (1994)
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utilizaram o SF-36 como uma escala de salde mental para o rastreamento de transtornos
psiquiatricos, conseguindo discriminar diferentes grupos.

A propriedade avaliativa do SF-36 refere-se a sua capacidade de detectar mudancas na
QVRS ao longo do tempo, caso elas ocorram. Esta propriedade foi demonstrada por Katz et
al., (1992) e por Lansky et al., (1992) ao estudarem a evolucdo da artroplastia de joelho e
quadril, e por Phillips e Lansky (1992) ao estudarem cirurgias de troca valvar.

Por fim, a propriedade preditiva do SF-36 refere-se a sua capacidade de predizer
resultados futuros, a partir da analise de determinados perfis de comprometimento da QVRS.
O estudo de Ware et al., (1994) demonstrou a adequagéo do SF-36 para a predicdo da taxa de
utilizacdo de servicos de saude, evolugdo e curso clinico de depressdo, enquanto Beusterien
(1996) demonstrou a predicdo do comprometimento da QVRS em funcdo da perda de
emprego em um ano ou em Cinco anos.

No Brasil, a traducdo, adaptacdo cultural e validagdo do SF-36 foi realizada por
Ciconelli em 1997, com reprodutibilidade intra e inter-observadores significante em um
estudo realizado com 50 pacientes com artrite reumatoide (SEIDL; ZANNON, 2004). Este é
um dos inameros trabalhos que demonstram o crescimento dos estudos sobre QVRS no pais.

O estudo da QVRS para pessoas com hanseniase ou suas seqlielas ainda ¢ muito
incipiente no Brasil, sendo possivel destacar o trabalho de Maitto e Souza (2005) que
encontraram uma baixa repercussdo na QVRS em pacientes com formas brandas de
hanseniase através da aplicacdo do SF-36; o trabalho de Martins et al., (2008) que através da
aplicacdo do Dermatology Life Quality Index-DLQI demonstrou gque a hanseniase causa
grande prejuizo a vida diaria e as relacfes interpessoais, provocando sofrimento que
ultrapassa a dor e 0 mal-estar estritamente vinculados ao prejuizo fisico, com grande impacto
social e psicologico; e, por fim, o trabalho de Martins (2009) que pesquisou a QVRS em
pacientes com formas graves de hanseniase e encontrou correlagdo significativa entre algumas
variaveis socio-demograficas e clinicas com alguns dominios do SF-36.

Por tudo que foi visto, este trabalho assumird o estudo da QVRS partindo do
pressuposto de que a hanseniase é uma condicdo que pode influenciar a vida das pessoas
acometidas, interferindo na sua condigéo e percepcdo de saude. Da mesma forma, assume-se a
multidimensionalidade e subjetividade que envolve a QVRS, pois é possivel entender que a
qualidade de vida é inerente ao individuo, e consequéncia de um conjunto de dimensdes ou
dominios em inter-relacdo, essencialmente o fisico, o psicologico, o funcional e o social.

Essa abordagem é importante porque a incorporacdo da opinido dos pacientes nas

tomadas de decisdo tem sido um dos pontos centrais para a melhoria de qualidade dos
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modelos de atencdo a salde. Também porque a incapacidade dos parédmetros clinicos
tradicionais de expressar 0 que as pessoas sentem e pensam, tem levado a um interesse
crescente da comunidade cientifica pelo campo da QVRS. Por fim, existe a caréncia de
parametros que avaliem o impacto da hanseniase na qualidade de vida das pessoas
acometidas.

Para a realizacdo deste trabalho, partiu-se do conhecimento de que em Teresina-Pl a
hanseniase € um problema de saude publica que pode cursar com comprometimento fisico,
social, econémico e psicolégico de parcela significativa da populacdo, embora sejam
reconhecidos os esforgos das autoridades em salde para o alcance das metas nacionais e da
OMS.

Diante do exposto, torna-se imprescindivel questionar: Qual o impacto da hanseniase
na QVRS das pessoas acometidas pela doenca em Teresina? Qual a correlacdo entre o
impacto da hanseniase na QVRS e as variaveis socio-demograficas, clinicas e
epidemioldgicas relativas a doenca? Quais 0s principais determinantes para a melhora ou
piora da QVRS destes individuos?

Embasado nas informacdes acima, este trabalho teve por objeto o impacto da
hanseniase na QVRS de pessoas acometidas pela doenca na cidade de Teresina-PlI.

Espera-se que o presente estudo possa contribuir para a melhor compreensdo do
impacto que a hanseniase traz a qualidade de vida das pessoas acometidas e permita entender
quais os fatores associados mais relevantes. Por outro lado, acredita-se que os resultados
poderdo servir para fomentar futuros estudos que busquem atender melhor as demandas de

salde dessa clientela, e que possa ainda dar suporte aos familiares e cuidadores.
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral:

o Analisar a qualidade de vida relacionada a salde de pessoas em tratamento da
hanseniase na cidade de Teresina-Pl por meio do questionario Medical Outcomes 36-Item
Short-Form Health Survey (SF-36).

2.2 Especificos:

e Tracar o perfil sécio-demografico, clinico e epidemioldgico do paciente que se encontra
em tratamento da hanseniase;

e Correlacionar as variaveis socio-demogréaficas e clinicas da doenca com as maiores e
menores pontuagdes de cada dominio do SF-36;

e Verificar quais variaveis estdo relacionadas com a melhor ou pior pontuacdo de cada
dominio do SF-36;

e Comparar 0 impacto da hanseniase ao impacto de outras doencas na qualidade de vida

relacionada a saude.
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3 JUSTIFICATIVA

A hanseniase ainda é um importante problema de salde publica no Brasil, a
permanéncia de &reas de alto risco tem desafiado as estratégias de enfrentamento a este
agravo, que cursa com alta carga de morbidade e significante comprometimento da qualidade
de vida das pessoas acometidas. O Piaui contribui significativamente para este problema, com
destaque para Teresina que vem apresentando estabilizacdo dos coeficientes de monitorizacao
da endemia em niveis muito elevados. Assim, as dimensdes e a amplitude propostas neste
estudo se justificam pela necessidade de aprofundar o conhecimento a respeito da qualidade
de vida das pessoas acometidas pela hanseniase, uma vez que existe um sistema de
informacdo bem consolidado para o monitoramento das condicBes epidemioldgicas e para a
avaliacdo da qualidade das acfes em salde, entretanto, ainda sdo insuficientes as informacoes

a respeito da qualidade de vida e da reintegracédo social dos afetados.
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4 METODOLOGIA

4.1 Delineamento do estudo

Neste trabalho realizou-se uma pesquisa exploratdria descritiva, através de estudo
observacional de corte transversal, o qual procura descrever as caracteristicas de uma
populacdo ou fendmeno por meio da coleta de informagdes em um Unico momento, de forma

direta, a partir de fontes primarias de dados.

4.2 Local de estudo

O ponto de partida para este estudo foi o banco de dados do SINAN na Fundacao
Municipal de Saude (FMS) da prefeitura de Teresina-Pl, onde foi realizado um levantamento
preliminar das unidades de salde que possuiam pacientes em tratamento da hanseniase. Apds
este levantamento escolheu-se a zona norte de Teresina como local de estudo, por se tratar da
regido de maior endemicidade.

A regido norte € a mais antiga de Teresina e historicamente apresenta 0os mais elevados
coeficientes de prevaléncia e de detec¢do de novos casos de hanseniase da cidade. Esta regido
possui 20 bairros e uma populacéo de 170.300 residentes, segundo dados de 2007 do IBGE.

Um estudo realizado por Oliveira (2008), que analisou o coeficiente de deteccdo em
menores de 15 anos, demonstrou que a regido norte de Teresina apresenta um ndcleo de
média e alta endemicidade da hanseniase, sendo responsavel por 50% dos bairros
considerados hiperendémicos da cidade.

Esta distribuicdo heterogénea dos casos de hanseniase no municipio proporciona uma
concentracdo muito desigual dos pacientes em cada unidade de saude, dificultando estudos
por meio de amostras aleatdrias de pacientes.

Em funcdo desta dificuldade, optou-se pela selecdo de unidades de salde da regido
norte de Teresina que concentravam a maior quantidade de pacientes em tratamento,
resultando no levantamento populacional de oito unidades de salude, a saber: Centro Maria

Imaculada; Unidade de Satde Dr. Oséas Sampaio; Unidade de Saude Agua Mineral; Unidade
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de Saude do Buenos Aires; Unidade de Salde Primavera; Unidade de Salde da Familia Nova
Brasilia; Unidade de Sadde Poti Velho; Unidade de Satde da Familia Adelino Matos.

Essas oito unidades de satude respondem pelo acompanhamento terapéutico de 74% de
todos os pacientes atendidos na regido norte de Teresina, reforcando a informacdo de
distribuicdo heterogénea dos casos de hanseniase por unidades de saude.

A selecdo das unidades de saude de forma direcionada considerou que existe uma
orientacdo nacional de atencdo em salde ao portador de hanseniase conforme as diretrizes do
PNCH que tende a se estabelecer de forma homogénea. Deste modo, a busca de unidades de
salide com maior nimero de pacientes com registro ativo pode néo ter representado um viés a
pesquisa, e por outro lado, a tornou mais viavel em termos de coleta de dados.

Também partiu-se do pressuposto de que a auto-percepcdo sobre a qualidade de vida
relacionada a saude é determinada, sobretudo, por fatores intrinsecos e por condicdes socio-
epidemiologicas e clinicas da hanseniase, sendo a unidade de tratamento um aspecto
secundario. Esta suspeita p6de ser confirmada estatisticamente ao final da pesquisa, através da
comparacdo dos escores de qualidade de vida entre as populacbes das diferentes unidades de

salde analisadas.

4.3 Participantes do estudo

A determinacdo exata do nimero de participantes deste estudo s6 pdde ser realizada
com a coleta de dados, uma vez que constantemente temos a saida e a entrada de pacientes
nas unidades de saude, que semanalmente repassam essas informacdes para o0 SINAN. Como
este banco de dados possui um registro ativo de pacientes de forma dindmica, determinaram-
se as oito unidades de saide com maior nimero de pacientes em registro ativo conforme a
quantidade de pacientes registrada no inicio de maio de 2010. Ap6s quatro meses e meio de
coleta de dados foi possivel estabelecer o quadro seguinte (quadro 01), que resume o0
levantamento populacional nas oito unidades de estudo.

Assim, participaram do estudo 107 pessoas diagnosticadas com hanseniase que se
encontravam em tratamento da doenca nas oito unidades de saide com maior numero de
pacientes em registro ativo conforme o banco de dados do SINAN na Secretaria Municipal de
Salde (SMS).
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Unidade SINAN | Perdas no Entradas Perdas na Real Participantes
de Maio | sistema pesquisa
Salde 2010
Centro Maria -01consta no - 32 casos - 03 menores de 15
Imaculada SINAN, mas ndo | novos; anos;
consta na US; -01 caso - 02 casos de perda
-11 abandonos de | ausente no cognitiva;
tratamento; sistema; - 01 que ndo sabe
104 -17 altas por cura; | - 03 casos que faz tratamento; 86 69
-22 fechados no -11 recusas/ndo
transferéncias; sistema, porém | encontrados.
- 02 obitos; ativos. e Total=17
- 01 Atraso. e Total=36
e Total=54
U.L.S. Dr. -04 - 03 casos -05 recusas/nao
Oseas 22 transferéncias; Nnovos. encontrados. 19 14
Sampaio -02 altas por cura. | e Total=03 e Total=05
e Total=06
U.S. Agua - 06 altas por 02- transferén | - 01 menor de 15
Mineral cura. cias. anos;
14 - 04 recusas/nao 10 05
encontrados.
e Total=02 e Total=05
e Total=06
U.S.F. - 01 alta por cura; | - 02transferén | -02 recusas/nao
Adelino 09 cias. encontrados. 10 08
Matos e Total=01 e Total=02 e Total=02
uU.S. 05 -04 alta por cura. | -Oltransferén | - sem perdas.
Primavera cia. 02 02
e Total=04 e Total=01
C.S. Nova 04 -sem perdas -01 transferén | -02 recusas/ndo
Brasilia Cia. encontrados. 05 03
e Total=01 e Total=02
U.M.S. 18 -08 altas por cura; | - sem entradas. | -01 recusa/ndo
Buenos -08 transferéncias encontrado. 02 01
Aires* e Total=16 e Total=01
U. S. Poti 05 - sem perdas -02 transferén | - 02 recusas/ndo
Velho cias. encontrados. 07 05
e Total=02 e Total=02
TOTAL 181 87 47 34 141 107

Quadro 01: Resumo do levantamento populacional nas oito unidades de salde da regido norte de

Teresina com maior numero de pacientes em registro ativo no banco de dados do SINAN.

* Esta unidade de salde deixou de receber pacientes com hanseniase para acompanhamento terapéutico desde maio de
2010, esta funcéo foi repassada para a USF do Buenos Aires.
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Os dados no quadro permitem perceber a dindmica das informag6es do SINAN para o
periodo de coleta de dados. A populacéo prevista de 181 pessoas no inicio da coleta de dados
reduziu-se a 141 pessoas. Isto aconteceu em funcéo da saida de 87 e da entrada de 47 casos de
hanseniase nas unidades de salde do estudo. Dos 141 pacientes abordados, 34 ndo foram
entrevistados em funcdo da ocorréncia de: 27 recusas ou 0s pacientes ndo terem sido
encontrados; quatro pacientes serem menores de 15 anos; dois pacientes apresentarem déficit
cognitivo; e um paciente que a familia relata ser outro o tratamento, omitindo-lhe que esteja

com hanseniase.

4.4 Critérios de inclusdo e exclusao

Foram incluidas na pesquisa as pessoas que Se encontravam em tratamento da
hanseniase nas oito unidades de salde da regido norte com maior demanda. Foram
entrevistados os pacientes que iniciaram o tratamento até a data de finalizacdo da coleta de
dados. Os pacientes com outras doencgas associadas foram inclusos, entretanto o peso da outra
doenca na QVRS também foi considerado.

Pela dificuldade na aplicacdo dos questionarios, foram excluidos os menores de 15
anos e 0s pacientes com déficit cognitivo. Também foram excluidos os pacientes com
diagnostico duvidoso, os pacientes em abandono de tratamento e 0s pacientes com tratamento

irregular.

4.5 Instrumentos para coleta de dados

As informac6es clinicas e epidemioldgicas dos participantes do estudo foram coletadas
no banco de dados do SINAN fornecidos pela FMS e através dos prontuarios dos pacientes
em cada unidade de satde pesquisada. Os dados socioecondmicos e pessoais foram coletados
diretamente com os participantes por meio da aplicacdo de um questionario semi-estruturado
com perguntas fechadas e abertas (ANEXO V). Para avaliacdo do impacto da hanseniase na

QVRS foi aplicado o questionario SF-36.
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4.6 Procedimentos para a coleta de dados

A coleta de dados foi realizada ap6s a devida autorizacdo institucional da FMS para a
aplicacdo dos questionarios (ANEXO VI). Procedeu-se a abordagem dos pacientes conforme
0 agendamento dos pacientes para recebimento da dose supervisionada de PQT.

Também foram abordados os pacientes que receberam o diagnostico nas consultas
dermatoldgicas e que iniciavam o tratamento. Este tipo de abordagem pdde ser realizada no
Centro Maria Imaculada, na Unidade de Saude Dr. Oseéas Sampaio e na Unidade de Saude
Primavera, onde o fluxo de pacientes é mais intenso.

Nas demais unidades de saude da pesquisa, o controle da dose supervisionada de PQT
é realizado pelas equipes do ESF com a entrega da medicacdo feita na visita domiciliar para
uma boa parte dos pacientes com hanseniase. Nestas unidades de salde a quantidade de
pacientes é relativamente pequena, dificultando a coleta de dados pela abordagem na consulta
de retorna para recebimento da dose supervisionada de PQT. Nestes casos, 0s pacientes foram
entrevistados com o auxilio dos ACS que agendavam visita para a coleta de dados. Esta etapa
da pesquisa foi dificil, pois mesmo com o agendamento e acompanhamento da entrevista pelo
ACS da érea, houve um numero consideravel de recusas. Observou-se que muitos dos
pacientes que nos receberam na visita domiciliar se mostraram incomodados, receosos de que
alguém da vizinhanca soubesse da sua condigdo de saude.

O periodo de coleta de dados foi entre 05 de maio e 18 de setembro de 2010, com as
entrevistas e analise de prontuarios realizados mediante a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) pelo sujeito da pesquisa ou seu responsavel
(ANEXO VII). O consentimento em participar do estudo foi condicionado a leitura prévia do
TCLE e ao esclarecimento de quaisquer ddvidas com relacdo a pesquisa, sendo que o
consentimento dos pacientes entre 15 e 18 anos dado pelo familiar responsavel. Cada
participante demorou em média 30 minutos para responder aos questionarios.

Algumas das informacg0es coletadas que constavam simultaneamente nas entrevistas,
no banco de dados do SINAN e prontuérios dos pacientes foram confrontadas, encontrando-se
varias informagdes que ndo foram equivalentes. No caso das informagdes pessoais
divergentes (nome, data de nascimento, escolaridade, bairro, etc.), consideraram-se os dados
da entrevista; no caso das informacdes clinicas e epidemioldgicas divergentes entre o
prontuario do paciente e os dados do SINAN (classificacdo operacional, tempo de tratamento,

reacoes, etc.), consideraram-se os dados dos prontuérios dos pacientes da unidade de salde.
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Neste ponto, cabe destacar que o processamento das informacdes de notificacdo e
acompanhamento dos casos de hanseniase em Teresina vem passando por um processo de
descentralizacdo; assim, as informacGes sobre a hanseniase estdo atualmente sob
responsabilidade das regionais de satude do municipio. No caso das regies norte e centro de
Teresina, a responsabilidade passou a ser da Regional Centro-Norte de saude.

Este processo de descentralizacdo permite um acompanhamento mais preciso dos
casos de hanseniase com melhoria sensivel da qualidade das informacdes para o ano de 2010.
Entretanto, a analise do banco de dados da regional Centro-Norte para 0s anos anteriores
revela uma série de informacdes inadequadas.

No que se refere & notificacdo dos casos novos de hanseniase, o banco de dados é bem
preciso, inclusive com auséncia de duplicidades. Entretanto, as informacfes sobre o
acompanhamento e fechamento dos casos sao muito precarias. O exemplo mais significante
disso é o fato de constar em fechamento automatico 555 dos 869 caos de hanseniase em
registro ativo na regido centro-norte entre janeiro de 2001 e 18 de agosto de 2010. Isto
significa que se passaram dois anos a partir do inicio do tratamento desses 555 pacientes e ndo
foi informado se houve cura ou ndo; assim, o sistema fecha o caso automaticamente, embora
ndo se saiba a real situagéo do paciente.

Por fim, outra falha evidente no SINAN é a presenca de 48 casos de pacientes em
registro ativo notificados entre 2003 e 2007 que ndo foram fechados automaticamente e nem
existe possibilidade de ainda estarem em tratamento. Em outras palavras estes casos ndo se
enguadram em nenhum dos desenlaces possiveis que o MS determina que se faca como

resultado do acompanhamento final de cada caso notificado de hanseniase.

4.7 Organizacdo e andlise dos dados

Os dados obtidos na pesquisa foram tratados de forma descritiva e inferencial. Na
analise descritiva, foram construidas tabelas de distribuicdo de freqliéncias e calculadas as
proporcOes para as varidveis categdricas. Para as variaveis numéricas foram utilizadas a
mediana e a média como medidas de tendéncia central, e o desvio-padrdo como medida de
variabilidade.

Na coleta dos dados ndo houve perdas de informacdes, portanto, as analises estatisticas
ndo utilizaram tamanhos diferentes de amostras. A distribuicdo das varidveis foi apresentada
na forma de gréficos e tabelas. As varidveis explicativas do estudo estdo apresentadas no

quadro 02, de acordo com sua classificagéo e descricao.
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VARIAVEL TIPO DESCRICAO

Sexo Categorica | 1- Masculino, 2- Feminino.

Idade Numérica | Dada em anos completos até a data da entrevista.

Cor/raca Categorica | 1- Branca, 2- Preta, 3- Amarela, 4- Parda, 5- Indigena, 6-
Ignorada.

Estado Civil Categorica | 1- Solteiro, 2- Casado/unido estavel, 3-
Divorciado/separado, 4- vilvo, 5- Outro.

Zona de Moradia Categorica | 1- Urbana, 2- Periurbana, 3- Rural, 4- Ignorado.

Escolaridade Categorica | 1- Analfabeto, 2- De 12 a 42 série, 3- De 5% & 82 série, 4-
Ensino médio incompleto, 5- Ensino médio completo,6-
Superior incompleto, 7- Superior completo, 8- Ignorado.

Profissdo Categorica | De acordo com Classificagdo Brasileira de Ocupagdes
(CBO, 2002)

Classe econdmica Categorica | De acordo o Critério de Classificacdo Econdmica Brasil
(CCEB-ABEP, 2010)

Forma clinica: classificacdo de | Categorica | 1- Indeterminada, 2- Tubercul6ide, 3- Dimorfa, 4-

Madri Virchowiana, 5- N&o classificada.

Classificagdo operacional Categorica | 1- Paucibacilar (PB), 2- Multibacilar (MB).

Grau de incapacidade no | Categorica | 0- Grau Zero, 1- Grau um, 2- Grau 2, 3- Néao avaliado.

diagnostico

Tempo de tratamento PQT Numérica | Em meses

Tempo entre os sintomas iniciais | Numérica | Tempo em meses

e o diagndstico

Presenca de outra doenca Categorica | 1- Sim, 2-Nao

Sofreu reagoes Categorica | 1- Sim, 2- Ndo

Quantidade de reagoes Numérica | A partir de uma

Caso de recidiva Categorica | 1- Sim, 2- N&do

Situagdo laboral antes da | Categérica | 1- Trabalhava normalmente (formal ou informal), 2-

hanseniase Desempregado, 3-Aposentado, 4- Estudava normalmente,
5- Outra condi¢do

Situacdo  laboral com a | Categérica | 1- Continua igual, 2- Afastou-se temporariamente, 3-

hanseniase Aposentou-se, 4- Foi demitido, 5-Trabalha com
dificuldade, 6-Tornou-se incapacitado

Tratamentos complementares Categorica | 1- Fisioterapia, 2- Psicologia, 3- Terapia de grupo, 4-
Outra, 5- nenhuma

Aspecto mais negativo da | Categdrica | 1- Aspecto Emocional, 2- Comprometimento fisico, 3-

hanseniase Dor, 4-Preconceito, 5- Outro, 6-Nenhum

Omissdo da doenca Categorica | 1- Sim, 2- N&do

Sofreu discriminagdo Categorica | 1- Sim, 2- Ndo

Casos de hanseniase anteriores | Categorica | 1- Sim, 2-N&o

ou atuais em pessoas com quem
convive

Modo de detec¢do do caso

Categorica

1- Encaminhamento, 2- Demanda esponténea, 3- Exame
de coletividade, 4- Exame de contato, 5-Outro, 6-lgnorado

Grau de endemicidade do meio | Categorica | 1- Baixo, 2- Médio, 3- Alto, 4- Muito alto, 5-
onde vive Hiperendémico, 6- Desconhecido
SF-36 Numeérica | Varia de 0 a 100 com ponto de corte em 50

Quadro 02: Relacdo, classificacdo e descricdo das variaveis de estudo da pesquisa.
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Na anélise estatistica foi feito o teste de Kolmogorov-Smirnov (K-S) para verificar se
a populacdo de estudo apresentava uma normalidade na distribuicdo dos dados. Apds a
aplicacdo do teste foi rejeitada a hipotese de normalidade, implicando na escolha de testes
ndo-paramétricos para verificar a existéncia de associacéo entre as variaveis do estudo com a
piora na QVRS dos pacientes com hanseniase.

A rejeicdo da hipdtese de normalidade deve-se ao aspecto subjetivo que envolve a
auto-percepc¢do da condicdo de saude de cada individuo, sendo um padrdo esperado para este
tipo de estudo. Desta forma, utilizaram-se os testes de qui-quadrado de Pearson e o teste exato
de Fisher para associacgao entre as variaveis qualitativas que apresentavam duas classificaces
para cada varidvel. A significancia estatistica entre as demais varidveis qualitativas foram
realizadas através do teste de Mann-Whitney e Kruskal-Wallis. Para as varidveis continuas foi
utilizado o coeficiente Spearmann. Também foi estimada a significancia estatistica de 5%.

Os dados originais foram digitados e analisados estatisticamente no programa
Statistical Package for the Social Sciences-SPSS for Windows® verséo 17.0 (Chicago-USA).

Os dominios do SF-36 foram estratificados com ponto de corte, abaixo de 50 e 50 ou

acima, para expressar baixa e alta QVRS, respectivamente.

4.8 Questdes éticas

O estudo foi realizado em conformidade com a Resolucdo n°196/96 do Conselho
Nacional de Satde (CNS) do Ministério da Salde e com a declaragdo de Helsinque que tratam
da pesquisa envolvendo seres humanos, sendo submetido e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do Piaui (UFPI) com o nimero 0212.0.045.000-09,
em 14/12/2009 (ANEXO VIII) e pela comissdo de ética da Fundacdo Municipal de Salde.
Todos os participantes da pesquisa assinaram voluntariamente o TCLE.

4.9 Projeto-piloto

A equipe de coleta de dados foi composta por dois fisioterapeutas (0 mestrando mais

um auxiliar) que passaram por treinamento e calibracdo dos instrumentos de pesquisa, tendo
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sido verificadas a concordancia e a uniformidade na aplicacdo das entrevistas atraves do
coeficiente de KAPPA que apresentou concordancia forte (90%). O projeto-piloto desta
pesquisa foi realizado durante 0 més de abril de 2010, com a aplicacdo dos instrumentos de
pesquisa em 30 pacientes em tratamento da hanseniase no Centro Maria Imaculada, que
corresponde ao centro de referéncia para a hanseniase e reabilitacdo de sequelados da regido
norte de Teresina.
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5 RESULTADOS

Os resultados apresentados séo referentes a 107 pessoas que se encontravam em
tratamento da hanseniase entre maio e setembro de 2010, nas oito Unidades de Salde da
regido norte de Teresina com maior nimero de pacientes em registro ativo no banco de dados
SINAN.

5.1 Andlise descritiva e exploratoria dos dados

A idade média dos participantes do estudo foi de 46 anos (dp= 17,5 anos), com 67
pacientes do sexo masculino e 40 do sexo feminino. A idade minima para participacdo no
estudo foi de 15 anos e a idade maxima encontrada entre os participantes foi de 86 anos.

As caracteristicas socio-demograficas dos pacientes entrevistados sdo mostradas na
tabela 02, de onde é possivel tracar um perfil sécio-demografico que se caracteriza por
pessoas com idade igual ou maior que 30 anos (74,2%), sexo masculino (62,6%), casados ou
em unido estavel (60,7%), que apresentam baixa escolaridade (62,6% s6 possuem no Maximo
o0 ensino fundamental) e predominantemente moram em zona urbana (91,6%). Segundo o
Critério de Classificacdo Econémico do Brasil-CCEB 2008 (ANEXO 1X), nesta populacao
predominam as classes econdmicas mais baixas (classes C1, C2, D e E = 74,8 %), ou seja,
familias com renda mensal de até R$ 1.391,00.

Com relacdo a situacdo ocupacional dos participantes do estudo, observa-se uma
distribuicdo heterogénea entre os grandes grupos ocupacionais conforme a CBO 2002
(ANEXO X), com destaque para o alto percentual de pessoas funcionalmente ativas (77,6 %)
e também para o percentual significativo de estudantes (11,2%). Com relacdo a rotina de
trabalho, estudo ou tarefas domeésticas, 66,4% dos entrevistados relataram permanecer
inalteradas apds o surgimento da hanseniase, enquanto que 33,6% relataram uma interferéncia
representada por: afastamento temporario (6,5%), aposentadoria (1,9%), demissdo (1,9%),

dificuldade em trabalhar (19,6%), até a incapacitacdo permanente (3,7%).
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Tabela 02- Distribuicdo de frequéncia das caracteristicas socio-demograficas dos pacientes
em tratamento da hanseniase nas unidades de salde da regido norte de Teresina-Pl, 2010.

n %

Faixa etaria (anos) 15 |---- 20 10 9,3
20 |---- 30 17 15,9

30 |---- 50 35 32,7

50 |---- 60 23 21,5

60 ou mais 22 20,6

Sexo Masculino 67 62,6
Feminino 40 37,4

Cor/raca Branca 11 10,3
Preta 21 19,6

Amarela 6 5,6

Parda 68 63,6

Indigena 1 9

Estado civil Solteiro 30 28,0
Casado/unido estavel 65 60,7

Divorciado/separado 10 9,3

Viuvo 1 9

Outro 1 9

Escolaridade Analfabeto 12 11,2
De 12 a 42 série 32 29,9

De 5% a 82 série 23 21,5

Ensino médio incompleto 11 10,3

Ensino médio completo 22 20,6

Ensino superior incompleto 3 2,8

Ensino superior completo 4 3,7

Zona de moradia Urbana 98 91,6
Periurbana 4 3,7

Rural 5 47

Classe econbmica A2 2 1,9
CCEB-ABEP Bl 4 3,7
B2 21 19,6

C1 12 11,2

C2 20 18,7

D 32 29,9

E 16 15,0




48

Continuagéo.

Tabela 02- Distribuicdo de frequéncia das caracteristicas socio-demograficas dos pacientes
em tratamento da hanseniase nas unidades de saude da regido norte de Teresina-Pl, 2010.

n %

Classificacao Estudante 12 11,2
Brasileira de Do lar 9 8,4
Ocupacdes 2002 Autbénomo 14 13,1
Aposentado 11 10,3

Profissionais das ciéncias e das artes 5 4,7

Teécnicos de nivel médio 3 2,8

Trab. dos servicos, vendedores do comércio 23 21,5

Trab. agropecuarios, florestais, da caca e pesca 12 11,2

Trab. da producéo de bens e servicos industriais 17 15,9

Trab. de manutencéo e reparagédo 1 9

Situacdo laboral antes Trabalhava normalmente (formal ou informal) 83 77,6
da hanseniase Desempregado 1 9
Aposentado 10 9,3

Estudante 12 11,2

Outra condicéo 1 9

Situacdo laboral com  Continua igual 71 66,4
hanseniase Afastou-se 7 6,5
Aposentou-se 2 19

Foi demitido 2 1,9

Trabalha com dificuldade 21 19,6

Tornou-se incapacitado 4 3,7

Total 107 100,0

As caracteristicas clinicas dos participantes do estudo sdo apresentadas na tabela 03,
onde se observa uma leve prevaléncia dos casos MB, com predominancia das formas tardias
da hanseniase (tuberculdide, dimorfa e virchowiana= 69,2%) em relagdo a forma inicial
(indeterminada).

Com relagdo ao grau de incapacidade no diagndstico, observou-se que 29% dos
participantes do estudo ja apresentavam algum grau de incapacidade no diagnéstico. Cabe
salientar que apesar de constar nos resultados, o grau | de incapacidade ndo serd considerado
para analise estatistica e discussdao em funcao da subjetividade que envolve sua determinacao,
de modo que a prioridade na utilizacdo do grau Il de incapacidade ocorre por este ser um

indicador de precocidade diagndstica da hanseniase.
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Quanto aos casos de recidiva observou-se uma prevaléncia de 9,3% e ocorréncia de
reagOes adversas em 33,6% dos pacientes entrevistados. Foi observada a presenca do outra
doenca 34,6% dos participantes (sobretudo doencas cronico-degenerativas) e que apenas
25,2% faziam algum tipo de terapia complementar ao tratamento medicamentoso da
hanseniase.

Com relacéo as caracteristicas clinicas dos participantes é possivel resumir que: houve
uma leve predominancia dos casos MB, com elevado grau Il de incapacidade no diagndstico
(10,3%), com altas taxas de episédios reacionais, porém com baixa procura por tratamentos

complementares.

Tabela 03- Distribuicdo de frequéncia das caracteristicas clinicas dos pacientes em tratamento
da hanseniase nas unidades de salde da regido norte de Teresina-Pl, 2010.

n %

Classificacdo operacional Paucibacilar 50 46,7
Multibacilar 57 53,3

Forma clinica da hanseniase Indeterminada 24 22,4
Tuberculdide 20 18,7

Dimorfa 32 29,9

Virchowiana 22 20,6

Né&o classificada 09 8,4

Grau de incapacidade Zero 71 66,4
Um 20 18,7

Dois 11 10,3

Né&o avaliado 05 4.7

Caso é de recidiva Sim 10 9,3
Né&o 97 90,7

Ocorréncia de reacdes Sim 36 33,6
Né&o 71 66,4

Outras doencas presentes Sim 37 34,6
Né&o 70 65,4

Tratamento complementar Fisioterapia 07 6,5
Psicologia 01 0,9

Terapia de grupo 18 16,8

Outros 01 0,9

Nenhum 80 74,8

Total 107 100,0

Fonte: Entrevista com os pacientes, analise de prontudrios e de dados do SINAN, 2010.
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A tabela 04 apresenta as caracteristicas epidemioldgicas dos participantes do estudo,
sendo imprescindivel destacar que 44,8% dos pacientes sdo provenientes de areas
hiperendémicas, de muito alta ou de alta endemicidade, considerando-se o coeficiente de
prevaléncia em menores de 15 anos (ANEXO I1I). Outro aspecto relevante é que 38,3% dos
entrevistados tém ou tiveram pelo menos um caso de hanseniase em pessoas com quem
convivem. Observou-se também que quase 70% dos pacientes demoram um ano ou mais para
diagnosticar a hanseniase desde que perceberam os sintomas iniciais, com o agravante de que
10,3% destes pacientes demoraram mais de quatro anos. Por fim, constatou-se que o principal
meio de deteccdo de um caso de hanseniase é a demanda esponténea, que representa a forma
de deteccdo de 60,7% de todos os casos da pesquisa, que somado ao percentual de

encaminhamento resulta em 85,7% de deteccdo passiva.

Tabela 04- Distribuicdo de frequéncia das caracteristicas epidemioldgicas dos pacientes em
tratamento da hanseniase nas unidades de salde da regido norte de Teresina-Pl, 2010.

n %

Grau de endemicidade do meio Baixo 21 19,6
onde vive Médio 27 25,2
Alto 20 18,7

Muito alto 7 6,5

Hiperendémico 21 19,6

Desconhecido 11 10,3

Casos familiares Sim 41 38,3
Nao 66 61,7

Tempo entre o inicio dos sintomas < 05 meses 12 11,2
e o diagndstico 05l--- 12 meses 22 20,6
121--- 24 meses 29 27,1

241--- 48 meses 33 30,8

> 48 meses 11 10,3

Modo de deteccéo Encaminhamento 27 25,2
Demanda espontanea 65 60,7

Exame de coletividade 3 2,8

Exame de contato 5 4,7

Ignorado 7 6,5

Total 107 100,0

Fonte: Entrevista com os pacientes, analise de prontuarios e de dados do SINAN, 2010.
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A andlise das caracteristicas epidemioldgicas dos participantes do estudo permite dizer
que a maioria dos pacientes em tratamento da hanseniase vive em areas com elevado nimero
de pessoas infectadas e que convivem ou conviveram com alguém infectado. Apesar disso, a
deteccdo do caso de hanseniase demora mais de um ano a partir do inicio dos sintomas e
depende da procura esponténea do paciente pelo servico de salde.

A andlise descritiva dos dados da pesquisa finaliza-se com as tabelas 05 e 06, que
tratam da auto-percepcao da condicdo de saude de cada paciente, conforme o questionamento
sobre aspectos relacionados ao estigma da hanseniase e a QVRS observado na aplicacdo do
SF-36.

Quanto ao estigma da hanseniase, cabe salientar que 70,1% dos entrevistados apontam
0 preconceito como o aspecto mais negativo em relacdo ao enfrentamento da doenca, sendo
que 74,8% dos pacientes a omitem. Entre os entrevistados, 27,1% relatam ter sofrido algum
tipo de discriminacdo. Com relacdo ao estado de salde comparado ha um ano, para mais de
80% dos entrevistados a satde continua igual ou melhorou.

Tabela 05- Distribuicdo de frequéncia das variaveis relacionadas a auto-percepcdo da
condicdo de salde dos pacientes em tratamento da hanseniase nas unidades de saude da regido
norte de Teresina-Pl, 2010.

n %

Aspecto mais negativo da hanseniase Emocional 6 5,6
Fisico 12 11,2

Dor 3 2,8

Preconceito 75 70,1

Outro 1 9

Nenhum 10 9,3

Omite a doenca Sim 80 74,8
Né&o 27 25,2

Sofreu discriminacéo Sim 29 27,1
Né&o 78 72,9

Condicdao de saude em relagcdo hd um ano (SF-36)  Muito melhor 14 13,1
Um pouco melhor 20 18,7

Quase a mesma 52 48,6

Um pouco pior 16 15,0

Muito pior 5 4,7

Total 107 100,0
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Do ponto de vista geral, as médias dos escores dos dominios do SF-36 apresentam

pontuacOes elevadas e compativeis com um baixo comprometimento da QVRS pela

hanseniase. De fato, a analise estatistica mais aprofundada que se faz adiante da relacéo entre

as pontuacbes do SF-36 e dos determinantes da melhor e pior QVRS, revelam que existem

apenas alguns aspectos relacionados & hanseniase que implicaram em baixa na qualidade de

vida para valores aquém da média para a populacéo brasileira.

Tabela 06- Estatistica descritiva das variaveis numericas dos pacientes em tratamento da
hanseniase nas unidades de satde da zona norte de Teresina-Pl em 2010.

Variaveis numéricas Média Mediana Des. Padrdo Min. Max.

Tempo de tratamento (meses) 54 4,0 5,4 0,0 23,0
Tempo entre sintomas e diagnostico (meses) 21,6 18,0 16,8 2,0 96,0
SF-36:Capacidade Funcional 85,0 95,0 21,5 50 100,0
SF-36: Limitacdo por Aspectos Fisicos 71,3  100,0 39,1 0,0 100,0
SF-36: Dor 81,0 84,0 22,7 20,0 100,0
SF-36: Estado Geral de Saude 62,9 67,0 17,8 150 950
SF-36: Vitalidade 80,5 85,0 17,3 30,0 100,0
SF-36: Aspectos Sociais 85,0 100,0 21,5 12,5 100,0
SF-36: Limitacdo por Aspectos Emocionais 82,1 100,0 33,4 0,0 100,0
SF-36: Saude Mental 82,1 88,0 17,7 28,0 100,0

5.2 Comparacdo dos grupos

5.2.1 Variaveis categodricas

A comparacdo entre 0s grupos € uma parte importante da andlise estatistica que

permite verificar a independéncia entre varidveis categéricas. Desta forma foi verificada a
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significancia estatistica entre os seguintes grupos comparados dois a dois: Sexo, classificacdo
operacional da hanseniase, presenca de outra doenca, episodios reacionais, recidiva da
hanseniase, omissdo da doenca, se paciente ja se sentiu discriminado e se ha ou houve casos
de hansenfase em pessoas préximas. A significancia estatistica foi feita pelo teste do x* de
Pearson ou teste exato de Fisher.

Desta forma, foi possivel observar que na comparagdo entre sexo e classificagao
operacional da hanseniase, conforme o grafico 03, existe uma relacdo de dependéncia entre
estas duas varidveis, com significancia estatistica demonstrada no teste do y* de Pearson
(p=0,0001). Assim, é possivel afirmar que o sexo masculino apresenta com muito mais
freqiiéncia as formas MB de hanseniase em relacdo ao sexo feminino. Quando se calculou as
razdes de chance (Odds Ratio) entre as duas populactes, foi possivel determinar que o sexo
masculino apresenta um risco 4,8 vezes maior de desenvolver as formas MB de hanseniase

que o sexo feminino.

m Sexo Masculino
B Sexo Feminino

Paucibacilar Multibacilar

classificacdo operacional

Grafico 03: Distribuicdo de frequéncia conforme classificacéo operacional dos casos de
hanseniase entre os sexos, 2010.
Na comparacdo entre 0s sexos e o0 fato de a pessoa em tratamento da hanseniase omitir
a sua doenca, observou-se significancia estatistica por meio do teste ¥* de Pearson (p=0,019)
conforme apresentado no grafico 04. Desta forma é possivel afirmar que as mulheres omitem
mais a doencga, proporcionalmente 3,4 vezes mais que os homens quando se calculam as

razBes de chance (Odds Ratio).
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m Sexo Masculino

H Sexo Feminino

omissdo da doenca

Gréfico 04: Distribuicdo de frequéncia entre os sexos conforme a omissdo da hanseniase,
2010.

A comparacao entre classificacdo operacional da hanseniase e a presenca de episodios
reacionais demonstrou significancia estatistica por meio do teste do x* de Pearson (p=0,017),
conforme apresentado no grafico 05. Isto significa que nas formas MB da hanseniase verifica-
se a ocorréncia de episédios reacionais com mais freqiiéncia. As razdes de chance (Odds
Ratio) calculadas demonstram que os pacientes com formas MB de hanseniase apresentam 2,8

vezes mais chances de apresentarem episodios reacionais.

m classificacdo operacional
Paucibacilar

m classificacdo operacional
Multibacilar

Episodios reacionais

Gréfico 05: Distribuicdo de frequéncia dos episddios reacionais conforme a classificacdo
operacional dos casos de hanseniase, 2010.
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Outra comparacdo de grupos que se mostrou significativa por meio do teste ¥ de
Pearson foi entre classificacdo operacional da hanseniase e presenca de outra doenca (grafico
06). A anélise estatistica permite inferir que existe uma relacdo de dependéncia entre a
presenca de outra doenca e o desenvolvimento das formas MB de hanseniase, com razdes de

chance (Odds Ratio) 2,5 vezes maior em relacéo as formas PB.

40
35
30
25
20
15

m classificacéo operacional
Paucibacilar

m classificacdo operacional
Multibacilar

Outra doenca

Grafico 06: Distribuicdo de frequéncia dos pacientes que apresentaram outra doenga quando
comparados a classificacdo operacional dos casos de hanseniase, 2010.

A classificacdo operacional da hanseniase quando comparada ao fato de o paciente
omitir a doenca também é significativa para o populagdo estudada (x* de Pearson com p=
0,003), conforme o grafico 07. Isto implica dizer que os pacientes com as formas PB omitem

a doenca em maior propor¢do quando comparadas aos pacientes MB (Odds Ratio= 4,3 vezes).
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20
15
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5

0

m classificacdo
operacional Paucibacilar

m classificacdo
operacional Multibacilar

omisséo da doenca

Gréfico 07: Distribuicdo de frequéncia dos pacientes que omitem a doenga comparada a
classificacdo operacional dos casos de hanseniase, 2010.
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A comparacdo da classificacdo operacional da hanseniase também foi significativa em
relacdo ao fato de o paciente ter se sentido discriminado em algum momento (grafico 08). A
analise estatistica por meio do teste ¥ de Pearson (p=0,001) permitiu afirmar que os pacientes
com formas MB da hanseniase sdo discriminados numa proporcao 5,0 vezes maior em relacao

aos casos PB (Odds ratio).
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= classificacdo operacional
Paucibacilar

m classificacéo operacional
Multibacilar

Sim

Discriminacao

Graéfico 08: Distribuicdo de frequéncia dos pacientes que se sentiram discriminados
comparada a classificacdo operacional dos casos de hanseniase, 2010.

Outra comparacdo significativa foi observada entre o surgimento de episodios
reacionais e a questdo de o paciente sentir-se discriminado, conforme apresentado no grafico
09. Desta forma foi possivel inferir que os pacientes que sofrem episodios reacionais
apresentam razdes de chance (Odds Ratio) 4,4 vezes maiores de se sentirem discriminados em
relacio aos pacientes que n3o apresentam reacdes (teste ¥° de Pearson p=0,001). Cabe
destacar que o grau Il de incapacidade no diagnostico também apresentou significancia para o
fato de o paciente sentir-se discriminado em algum momento (teste x° de Pearson p=0,001),
sendo que aqueles pacientes diagnosticados com grau Il de incapacidade apresentam razdes
de chance (Odds Ratio) 26,1 vezes maiores de se sentirem discriminados em relacdo aos

pacientes que ndo apresentam incapacidades no diagnostico.
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Graéfico 09: Distribuicdo de frequéncia dos pacientes que se sentiram discriminados
comparada com a auto-percepcao da discriminacdo, 2010.

Para as demais comparacGes entre os grupos nao foi encontrada significancia

estatistica entre as variaveis analisadas, conforme demonstrado na tabela 07, que apresenta o

resultado entre cada um dos grupos do estudo, assim como o valor da significancia estatistica

e o tipo de teste aplicado. Nas comparacfes em que a frequéncia de uma das varidveis foi

menor que cinco, verificou-se a significancia através do teste exato de Fisher, uma vez que o

2 L A
teste do ¢~ de Pearson requer todas a varidveis com frequéncia > 05.

Tabela 07- Resultado da significancia estatistica entre as variaveis categoricas da pesquisa de
acordo com os grupos comparados, teste aplicado e valor da significancia estatistica.

Grupos comparados Teste estatistico Valor de p
Sexo e presenca de outra doenga v* de Pearson 0,44
Sexo e episddios reacionais v* de Pearson 0,53
Sexo e recidiva da hanseniase Exato de Fisher 0,55
Sexo e sofrimento de discriminacao +* de Pearson 0,94
Sexo e casos de hanseniase proximos +* de Pearson 0,17
Classific. operacional e recidiva da hanseniase +* de Pearson 0,07
Classific. operacional e casos de hanseniase proximos +* de Pearson 0,46
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Continuacao.

Tabela 07- Resultado da significancia estatistica entre as varidveis categoricas da pesquisa de
acordo com os grupos comparados, teste aplicado e valor da significancia estatistica.

Outras doencas e reacoes +* de Pearson 0,85
Outra doenga e recidiva Exato de Fisher 0,23
Outra doenca e omissdo da doenca +* de Pearson 0,08
Outra doenca e sofrimento de discriminacéao +* de Pearson 0,36
Outra doenca e casos de hanseniase proximos +* de Pearson 0,62
Episodios reacionais e recidiva da hanseniase Exato de Fisher 0,55
Episodios reacionais e omissdo da doenca +* de Pearson 0,61
Episddios reacionais e casos de hanseniase préximos Exato de Fisher 0,24
Recidiva da hanseniase e omissdo da doenca Exato de Fisher 0,51
Recidiva da hanseniase e sofrimento de discriminacdo Exato de Fisher 0,27
Recidiva e casos proximos de hanseniase Exato de Fisher 0,13
Omissao da doenca e sofrimento de discriminacao +* de Pearson 0,4
Omissao da doenca e casos de hanseniase proximos »* de Pearson 0,09

Sofrimento de discriminacdo e casos de hanseniase

o +* de Pearson 0,96
préximos

A comparacdo das variaveis categoricas com tabelas maiores que as de 02x02
(também chamadas de tabelas de contingéncia) ndo pode ser realizada para todos 0s grupos
com mais de duas varidveis independentes ou para todos os participantes do estudo. Isto
ocorreu em funcdo do ndo preenchimento dos requisitos estatisticos minimos para obtencao
de significancia estatistica, porém, algumas variaveis foram dicotomizadas para facilitar a
andlise estatistica.

Desta forma foi possivel realizar a comparacdo entre a classificagdo operacional da
hanseniase e a presenca do grau Il de incapacidade na avaliacdo diagnostica. Como resultado
(gréfico 10), observou-se que o grau Il de incapacidade s0 ocorreu nas formas MB de

hanseniase (teste do XZ de Pearson, p=0,001).
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Graéfico 10: Distribuicdo de frequéncia dos pacientes conforme o grau de incapacidade
avaliado no diagnostico quando comparada com a classificacdo operacional da hanseniase,
2010.

A comparacdo entre o grau Il de incapacidade e o tempo entre o surgimento dos
sintomas e o diagnostico, conforme referido pelos pacientes, demonstrou haver significancia
estatistica (teste do y* de Pearson, p=0,001) na comparagdo dos grupos, sendo possivel
afirmar que, quanto maior o tempo entre o surgimento dos sintomas iniciais da hanseniase e a
realizacdo do diagndstico da doenca, maior a chance de os pacientes apresentarem grau Il de
incapacidade (grafico 11), sendo possivel observar que todos os participantes do estudo que
apresentaram grau Il de incapacidade no diagnostico, demoraram dois anos ou mais para

descobrir a doenca a partir da observacdo dos sintomas iniciais.

35
30 -+
25 A
20 -

15 1 B grau de incapacidade:
10 zero
5 - ® grau de incapacidade:
0 . Dois

Menos de | 01---1 02 | 02---1 04 |04 anos ou
01 ano anos anos mais

Tempo para diagnostico

Graéfico 11: Grau Il de incapacidade avaliado no diagnostico de acordo com o tempo de
demora para receber o diagndéstico da hanseniase a partir do inicio dos sintomas, 2010.



60

5.2.2 Comparacéo dos grupos através dos escores do SF-36

A comparacdo dos grupos a partir dos escores de QVRS, conforme o questionario SF-
36 foi realizada para verificagcdo de significancia estatistica entre as diferentes variaveis
estudadas. Os testes estatisticos utilizados foram o de Mann-Whitney e Kruskal-Wallis,
considerando-se a significancia estatistica para p<0,05.

Na comparacdo dos escores de pontuacdo do SF-36 a partir da classificagdo
operacional da hanseniase (tabela 08) foi possivel observar que os dominios de dor e estado
geral de saude apresentaram significancia estatistica. Desta forma, pode-se afirmar que nas
formas MB de hanseniase a dor se manifesta de maneira mais forte, enquanto ocorre uma
diminuicdo na pontuacédo do estado geral de saude percebido pelo paciente.

Na comparacgdo entre 0S sexos, observou-se que a pontuacdo dos escores do SF-36
para a dor foi significativamente pior (p=0,03) para o sexo feminino, mesmo tendo sido
constatada a prevaléncia das formas PB entre as mulheres. Isto permite afirmar que a auto-
percepcdo de dor no sexo masculino é mais bem pontuada em relagdo ao sexo feminino,

mesmo com a predominancia das formas mais graves da hanseniase entre homens.

Tabela 08: Média, mediana, desvio padrdo e significancia estatistica dos escores de qualidade
de vida nos dominios do SF-36 comparados por classificacdo operacional da hanseniase.

Cla35|f|_cagao Média Mediana Desv~|o Valor
Operacional padrdo dep
Paucibacilar Capacidade funcional 90,61 100,00 13,41 0,062
Limitacdo por aspectos fisicos 79,59 100,00 33,34 0,051
Dor* 86,20 100,00 20,42 0,020*
Estado geral de saude* 69,43 72,00 13,74 0,001*
Vitalidade 83,71 85,00 14,36 0,183
Aspectos sociais 87,35 87,50 16,57 0,773
Limit. por aspectos emocionais 88,10 100,00 28,11 0,093
Saude mental 85,39 88,00 14,11 0,207
Multibacilar Capacidade funcional 80,34 90,00 25,72
Limitacdo por aspectos fisicos 64,22 100,00 42,43
Dor* 76,69 84,00 23,79
Estado geral de saude* 57,38 62,00 19,09
Vitalidade 77,83 85,00 19,22
Aspectos sociais 82,97 100,00 24,86
Limit. por aspectos emocionais 77,01 100,00 36,85
Saude mental 79,38 88,00 19,95

* Teste de Mann-Whitney
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A comparagédo dos grupos de acordo com o grau Il de incapacidade avaliado na data
do diagnostico foi um dos determinantes mais fortes na piora dos escores de QVRS, conforme
demonstrado na tabela 09. Observou-se que a capacidade funcional diminui com a ocorréncia
do grau Il de incapacidade do paciente, implicando em maior limitacédo por aspectos fisicos.

Da mesma forma, é possivel afirmar que o grau Il de incapacidade esta relacionado
com piora da dor, da vitalidade e do estado geral de salde da pessoa acometida. Quanto aos
aspectos sociais e salde mental, ndo houve diferenca entre as pontuacdes dos grupos,
implicando dizer que estes aspectos ndo sdo afetados pelo grau Il de incapacidade avaliado no

diagnostico.

Tabela 09: Média, mediana, desvio padrao e significancia estatistica dos escores de qualidade
de vida nos dominios do SF-36 comparados por grau Il de incapacidade no diagnostico,
Teresina-Pl 2010..

Grau de Desvio Valor
Incapacidade Média  Mediana padrdo dep
Zero Capacidade funcional* 90,00 100,00 15,61 0,001*
Limitacdo por aspectos fisicos* 79,23 100,00 34,84 0,018*
Dor* 84,63 100,00 19,92  0,002*
Estado geral de saude* 66,55 67,00 14,27  0,015*
Vitalidade* 84,17 90,00 14,16  0,019*
Aspectos sociais 88,27 100,00 18,96 0,083
Limit. por aspectos emocionais* 88,03 100,00 27,95 0,009*
Saude mental 84,28 88,00 15,44 0,666
Grau Il Capacidade funcional* 61,36 75,00 34,72

Limitacdo por aspectos fisicos* 45,45 25,00 45,85

Dor* 57,64 70,00 31,25
Estado geral de saude* 50,36 47,00 23,61
Vitalidade* 66,82 80,00 24,62
Aspectos sociais 73,86 87,50 29,29

Limit. por aspectos emocionais* 57,58 66,67 44,95
Saude mental 79,64 92,00 18,02

* Teste de Mann-whitney.
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Outro aspecto bastante significativo na comparacao de grupos se deu na diferenca de
pontuacdo na QVRS entre pacientes que sofreram com episddios reacionais (Tabela 10). A
analise estatistica permite afirmar que a ocorréncia de episddios reacionais implica na piora de
pontuacdo para todos os dominios do SF-36, demonstrando que este é um dos determinantes

mais importantes na piora da qualidade de vida do paciente com hanseniase.

Tabela 10: Média, mediana, desvio padrao e significancia estatistica dos escores de qualidade
de vida nos dominios do SF-36 comparados por ocorréncia de episodios reacionais, Teresina-
P12010.

Eplsqdlos_ Média  Mediana Desv~|o Valor
Reacionais padrdo dep
Sim Capacidade funcional* 73,89 87,50 29,47 0,013*
Limitago por aspectos fisicos* 50,69 50,00 4570 ¢ 001*
Dor* 69,00 7000 2489 oogi*
Estado geral de satide* 55,718 6200 2232  (034*
Vitalidade* 7089 7750 21,34 g,001*
Aspectos sociais* 76,04 81,25 26,62 0005+
Limit. por aspectos emocionais* 64,58 87,50 4256 (001*
Satide mental* 71,78 7200 2163  0001*
. -
NEo Capacidade funcional 9070 100,00 13,07
Limitag&o por aspectos fisicos* 81,69 100,00 30,75
Dor* 87,15 100,00 18,94
Estado geral de saide* 66,51 6700 13,89
Vitalidade* 8541 90,00 12,48
Aspectos sociais* 89,51 100,00 16,81

Limit. por aspectos emocionais* 90,96 100,00 23,48
Satde mental* 87,38 92,00 12,53

* Teste de Mann-Whitney.

A comparacéo entre os escores de QVRS para os demais grupos foi importante para
alguns dominios do SF-36, que apresentavam diferencas significativas de fato. Entretanto uma
avaliacdo mais criteriosa para outros resultados permitiu inferir que a significancia estava
relacionada a outros aspectos que indiretamente se interligavam.

A tabela 11 apresenta de forma sucinta 0os dominios do SF-36 que se mostraram

estatisticamente significantes nas diferencas entre os grupos. Em seguida faz-se uma analise
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critica para a diferenciacdo entre os grupos realmente diferentes e aqueles que aparentemente
séo diferentes, dada a influéncia de outros determinantes.

Tabela 11: Dominios do SF-36 que apresentaram significancia estatistica em funcdo da
comparacdo dos grupos atraves dos escores de pontuacdo da QVRS, Teresina-P1 2010.

Grupos comparados Dominios com significancia Teste estatistico  Valor
(escores do SF-36) estatistica aplicado dep
Faixa etaria Capacidade funcional 0,003
Dor Kruskal-Wallis 0,001
Vitalidade 0,017
Escolaridade Capacidade funcional 0,006
Vitalidade 0,033
Aspectos sociais Kruskal-Wallis 0,037
Limit. por aspec. emocionais 0,019
Saude mental 0,041
Outra doenca Estado geral de saude 0,027
Aspectos sociais Mann-Whitney 0,040
Tratamentos Capacidade funcional 0,012
complementares Limit. por aspec. fisicos 0,008
Estado geral de saude Kruskal-Wallis 0,010
Vitalidade 0,038
Limit. por aspec. emocionais 0,010
Saude mental 0,045
Se paciente ja se sentiu Dor 0,001
discriminado Estado geral de saude 0,001
Vitalidade Mann-Whitney 0,008
Aspectos sociais 0,023
Limit. por aspec. emocionais 0,014
Saude mental 0,030

Na comparacdo dos grupos por faixa etaria, observou-se significancia estatistica em
trés dominios do SF-36: capacidade funcional, dor e vitalidade. A analise das pontuacGes dos
escores entre as faixas etarias permite afirmar que houve uma queda nas pontuacgdes desses

dominios a medida que a faixa etaria aumentou. No entanto, ndo significa dizer que isto
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ocorre em funcdo da hanseniase; provavelmente esses achados ocorrem em funcéo da propria
perda da capacidade funcional e vitalidade que se observa no processo natural de
envelhecimento. A dor também tende a ser mais presente em faixas etarias mais altas.

Quanto ao grau de escolaridade observa-se claramente um viés em fungdo dos escores
de pontuacdo observados. A anélise pura dos dados revela haver uma queda de pontuagdo dos
cinco dominios em destaque na tabela (capacidade funcional, vitalidade, aspectos sociais,
limitacdo por aspectos emocionais e saude mental) em funcdo da diminuicdo do grau de
escolaridade dos participantes do estudo. Na verdade, a baixa escolaridade esta relacionada
com a piora no escores de QVRS em fungédo de outros determinantes: demora em procurar
servico médico, condigdes socio-econdmicas desfavoraveis ao diagnodstico oportuno, etc.

Com relacdo a presenca de outra doenca, observou-se que houve uma queda
significativa nas pontuacfes da QVRS para o dominio estado geral de salde e aspectos
sociais, permitindo afirmar que, a carga de outra doenca além da hanseniase, pode representar
de fato uma piora na percepcao do seu estado de saude, com diminui¢do da disposicao para
atividades sociais.

Em relacdo aos tratamentos complementares, as diferencas de pontuacbes da QVRS
mostraram-se significativas para os seguintes dominios: capacidade funcional, limitagdo por
aspectos fisicos, estado geral de salde, vitalidade, limitacdo por aspectos emocionais e salde
mental. Na analise estatistica minuciosa dos resultados, observa-se que 0s pacientes que
faziam fisioterapia apresentavam pontuacdes bem menores com relacdo a capacidade
funcional, limitacdo por aspectos fisicos, estado geral de salde e vitalidade (ou seja, o
componente da salde fisica do SF-36); entretanto ndo significa que este tipo de tratamento
esteja relacionado com a piora da QVRS destes pacientes. Na verdade, s6 os pacientes mais
graves sdo encaminhados ou procuram a fisioterapia espontaneamente, justificando-se as
baixas pontuacdes observadas.

Ainda com relacdo aos tratamentos complementares, a limitacdo por aspectos
emocionais e a salude mental (partes do componente da saude mental do SF-36) apresentaram
baixa pontuacdo para os pacientes que faziam tratamento psicoldgico, sendo justificado pelo
encaminhamento dos pacientes que a equipe de avaliacdo médica identificou como grupo de
risco para distdrbios psicologicos.

Por fim, a comparacdo de grupos revelou haver diferenca significativa para as
pontuacdes da QVRS entre os pacientes que em algum momento ja se sentiram discriminados

por terem hanseniase. Os dominios dor, estado geral de saude, vitalidade, aspectos sociais,
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limitacdo por aspectos emocionais e salde mental apresentaram pontuagfes inferiores em
relacdo aos pacientes que ndo sofreram discriminacéo.

E importante observar que a discriminacdo compromete justamente aqueles dominios
que ndo estdo relacionados com as habilidades motoras ou perda funcional, embora tenha sido
observado que a discriminacdo ocorra mais frequentemente com aqueles pacientes que
apresentam incapacidades ou episodios reacionais (lesbes visiveis). Para os demais grupos

ndo se observou significancia estatistica na comparacgéo dos escores de QVRS.

5.2.3 Comparacéo dos grupos atraves dos escores do SF-36 dicotomizados

Considerando-se que o SF-36 apresenta um ponto de corte em 50, foi realizada a
dicotomizacdo das pontuagdes dos participantes do estudo (acima da média e abaixo da
média) visando uma determinacdo mais precisa das variaveis implicadas com a melhor e a
pior QVRS.

Na analise estatistica utilizou-se o teste y* de Pearson ou Exato de Fisher para
determinacdo da significancia estatistica, sendo que os dominios do SF-36 foram trabalhados
de forma individualizada, permitindo inferir quais variaveis estdo implicadas com a melhor ou
pior pontuacdo de cada dominio. A medida do grau de associacdo (dependéncia) entre as
variaveis foi realizada por meio do coeficiente de correlacdo de Spearman, por representar
uma alternativa ndo-paramétrica para o coeficiente de correlacdo de Pearson, uma vez que

toda a estatistica deste trabalho teve que ser realizada com testes ndo-paramétricos.

Capacidade Funcional

A andlise da capacidade funcional através da comparagdo dos grupos dicotomizados
em “abaixo da média” e “acima da média” revelou haver quatro variaveis determinantes para
este dominio: classificacdo operacional da hanseniase; ocorréncia de episddios reacionais;
grau Il de incapacidade avaliado no diagndstico; tempo entre os sintomas iniciais e 0

diagnostico da hanseniase.
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Com relacdo a classificagdo operacional da hanseniase, observou-se que entre os 11
participantes que se apresentaram abaixo da média (nos escores do SF-36), dez tinham a
forma MB. A andlise estatistica mostrou-se significativa (teste Exato de Fisher, p=0,008),
sendo que as razdes de chance (Odds Ratio) calculadas permitem afirmar que os pacientes
MB possuem até 10,4 vezes mais chances de apresentarem pontuagdes abaixo da média para o
dominio capacidade funcional em relacdo aos pacientes PB. O grau de dependéncia entre as
duas variaveis foi observada através do coeficiente de Spearman com p=0,008.

A ocorréncia de episodios reacionais foi observada em nove dos 11 pacientes com
pontuacdes abaixo da média para o dominio capacidade funcional, sendo verificada
significancia estatistica através do teste exato de Fisher (p=0,001). As razdes de chance (Odds
Ratio) estimadas foram de que um paciente que apresenta episddios reacionais tem até 11,5
vezes mais chances de apresentar pontuacdes abaixo da média em relacdo aos pacientes que
ndo apresentam reacBes. A dependéncia entre as varidveis também foi significativa
(coeficiente de Spearman, p=0,001).

Com relacdo ao grau Il de incapacidade no diagndstico, observou-se que quatro
pacientes, com pontuacdo abaixo da média para a capacidade funcional, apresentaram grau 1l
de incapacidade. Neste caso, o teste exato de Fisher foi significativo (p=0,003) e as razdes de
chance (Odds Ratio) estimadas foram de que os pacientes com grau Il de incapacidade no
diagndstico apresentam 6,1 vezes mais chances de apresentarem pontuacdo abaixo da média
em relacdo aos pacientes com grau zero de incapacidade. O coeficiente de Spearman mostrou
uma relacdo significativa de dependéncia entre as variaveis, p=0,001.

Por fim, o tempo entre o inicio dos sintomas e o diagndstico se mostrou significativo
para a determinacdo da pontuacdo abaixo da média para o dominio capacidade funcional
(teste Exato de Fisher, p=0,003). Para facilitar a analise estatistica, 0 tempo entre sintomas e
diagnostico foi dicotomizado em: pacientes que demoraram até dois anos para receberem o
diagndstico e os que demoraram mais que 25 meses. Assim, para 0s pacientes que demoraram
mais que dois anos para diagnosticar a hanseniase, a chance (Odds Ratio) se torna cinco vezes
maior para a piora na capacidade funcional, aqguém da média em relacdo aos que demoraram
até dois anos. A relacdo de dependéncia entre as varidveis também foi significativa

(coeficiente de Spearman, p=0,010).
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Limitac&o por aspectos fisicos

A comparacao dos grupos em relacdo a este dominio dicotomizado apresentou trés
variaveis determinantes para piora de pontuacdo abaixo da média: ocorréncia de episddios
reacionais; grau Il de incapacidade avaliado no diagndstico; tempo entre os sintomas iniciais e
o0 diagnostico da hanseniase.

Com relacdo a ocorréncia de episddios reacionais foi observada significancia para a
limitacio por aspectos fisicos através do teste do x* de Pearson (p=0,001). Verificou-se
também que os pacientes com episddios reacionais apresentam razdes de chance (Odds Ratio)
4,7 vezes maiores de apresentarem pontuacdes abaixo da média para o dominio considerado
em relacdo aos pacientes que ndo sofreram reacdes. A dependéncia entre as variaveis também
foi significativa (coeficiente de Spearman, p=0,001).

O grau Il de incapacidade teve importancia significativa para a limitagcdo por aspectos
fisicos abaixo da média (Teste do 3° de Pearson, p=0,005). Desta forma, pode-se afirmar que,
0s pacientes com grau Il de incapacidade possuem razfes de chance (Odds Ratio) 4,5 vezes
maiores de apresentarem pontuacdo abaixo da média para a limitacdo por aspectos fisicos em
relagdo aos pacientes com grau zero de incapacidade. O coeficiente de Spearman mostrou
uma correlacdo significativa entre as variaveis, p=0,004.

O tempo entre o inicio dos sintomas e o diagndstico se mostrou significativo para o
dominio em questdo (teste do x> de Pearson, p=0,041). A estatistica mostra que, para 0s
pacientes que demoram mais que dois anos para diagnosticar a hanseniase, ha 2,4 vezes mais
chance (Odds Ratio) para uma piora na limitacdo por aspectos fisicos em relagdo ao grupo que
demora dois anos ou menos. A relacdo de dependéncia entre as variaveis foi significativa

(coeficiente de Spearman, p=0,042).

Dor

Este dominio apresentou correlacdo significativa na comparacdo dos grupos
dicotomizados para as variaveis seguintes: o paciente sentiu-se discriminado pelo menos uma
vez; ocorréncia de episodios reacionais; grau Il de incapacidade avaliado no diagnoéstico;

tempo entre o0s sintomas iniciais e o diagnéstico da hanseniase.



68

A anélise estatistica demonstrou haver significancia estatistica (teste exato de Fisher,
p=0,001) entre o sofrimento de discriminacdo e a piora no dominio da dor aqguém da média.
Foi possivel inferir que para os pacientes que se sentiram discriminados, ocorrem razdes de
chance (Odds Ratio) 14,5 vezes maiores para piora da auto-percepcao de dor em relagcdo aos
pacientes que ndo se sentiram discriminados. O grau de dependéncia entre as duas variaveis
observado no coeficiente de Spearman foi significativo, com p=0,001.

Na ocorréncia de episodios reacionais, observou-se uma dependéncia significativa em
relacdo as pontuacdes abaixo da média para o dominio da dor (Teste de Spearman, p=0,010).
A significancia estatistica foi verificada através do teste exato de Fisher (p=0,016) para 0s
grupos dicotomizados, sendo que as razdes de chance (Odds Ratio) foram estimadas em 5,4
vezes para gque 0S pacientes que apresentaram episodios reacionais tivessem pontuacdes
abaixo da média para o dominio dor em relacéo aos pacientes que ndo apresentaram reacoes.

A comparacdo dos grupos conforme o grau de incapacidade para o dominio
dicotomizado da dor apresentou significancia na aplicacdo do teste exato de Fisher com
p=0,002. Assim, os pacientes com Il de incapacidade no diagndstico possuem razbes de
chance (Odds Ratio) 6,7 vezes maiores de apresentarem pontuacao abaixo da média para o
dominio dor em relacdo aos pacientes com grau zero de incapacidade. O coeficiente de
Spearman mostrou uma correlacao significativa entre as variaveis, p=0,001.

Com relagdo ao tempo transcorrido entre o inicio dos sintomas e o diagndstico da
hanseniase, pdde-se constatar significancia para a determinacdo da piora na pontuacédo da dor
(teste exato de Fisher, p=0,007). Para os pacientes que demoraram mais que dois anos para
diagnosticar a hanseniase, ha razbes de chance (Odds Ratio) 6,7 vezes maiores para uma piora
na dor em relacdo ao grupo que recebeu diagnostico em até dois anos a partir dos sintomas
iniciais da hanseniase. A relacdo de dependéncia entre as variaveis foi significativa

(coeficiente de Spearman, p=0,003).

Estado Geral de Saude

A comparagdo dos grupos através da dicotomizacdo do estado geral de salde
apresentou significancia estatistica para as varidveis seguintes: classificacdo operacional; O

paciente ter se sentido discriminado pelo menos uma vez; ocorréncia de episddios reacionais;
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grau Il de incapacidade avaliado no diagnostico; tempo entre os sintomas iniciais e 0
diagnostico da hanseniase.

A relacdo de dependéncia entre a classificagdo operacional e o estado geral de saide
pdde ser comprovada através do coeficiente de Spearman (p=0,001) e a siginificancia
estatistica entre os grupos foi verificada pelo teste do y* de Pearson (p=0,001). A razdes de
chance (Odds Ratio) estimadas para os participantes do estudo permitem afirmar que os
pacientes com as formas MB de hanseniase apresentam 5,7 vezes mais chances de
apresentarem pontuacGes abaixo da média para o dominio considerado em relacdo aos
pacientes PB.

A analise estatistica demonstrou haver significAncia estatistica (teste do y° de Pearson,
p=0,001) entre o sofrimento de discriminacéo e a piora no estado geral de saude referido pelo
paciente. Desta forma, foi possivel inferir que, para os pacientes discriminados, ocorrem
razGes de chance (Odds Ratio) 5,5 vezes maiores para piora do estado geral de salde, aquém
da média em relacdo aos pacientes que ndo se sentiram discriminados. A relacdo de
dependéncia entre as duas variaveis foi observada no coeficiente de Spearman com p=0,001.

A ocorréncia de episodios reacionais mostrou-se significante em relacdo ao estado
geral de saude por meio do teste do x* de Pearson (p=0,002). Verificou-se também que os
pacientes que apresentaram episodios reacionais possuem razdes de chance (Odds Ratio) 4,4
vezes maiores de apresentarem pontuacdes abaixo da média para o dominio considerado em
relacdo aos pacientes que ndo apresentaram reacdes. Também foi constatada a dependéncia
entre as variaveis (coeficiente de Spearman, p=0,002).

O grau Il de incapacidade avaliado no diagndstico da hanseniase apresentou relagdo de
dependéncia com o estado geral de salde (coeficiente de Spearman, p=0,001), sendo que a
significancia estatistica entre os grupos dicotomizados foi verificada pelo teste do XZ de
Pearson (p=0,001) . As razdes de chance (Odds Ratio) calculadas permitem afirmar que 0s
pacientes que apresentaram grau Il de incapacidade possuem 7,8 vezes mais chances de
apresentarem pontuacdo abaixo da média para este dominio em relagdo aos pacientes com
grau zero de incapacidade.

Por fim, o tempo transcorrido entre o inicio dos sintomas e o diagndstico da
hanseniase mostrou-se significante para a determinacao da piora na pontuacgéo do estado geral
de satide abaixo da média (teste do x° de Pearson, p=0,008). Foi possivel inferir que para 0s
pacientes que demoram mais de dois anos para diagnosticar a hanseniase, ha razdes de chance
(Odds Ratio) 3,5 vezes maiores para uma piora no estado geral de saude em relagdo ao grupo

que teve diagndstico em ate dois anos a partir dos sintomas iniciais da doenca. A verificacao



70

da relacdo de dependéncia entre as variaveis foi significativa (coeficiente de Spearman,
p=0,008).

Vitalidade

A vitalidade apresentou significancia na comparacdo dos grupos para as seguintes
variaveis: se 0 paciente sentiu-se discriminado pelo menos uma vez; ocorréncia de episodios
reacionais; e grau Il de incapacidade avaliado no diagndstico.

A comparacdo entre 0s grupos demonstrou haver significancia estatistica (teste exato
de Fisher, p=0,001) entre o fato de o paciente sentir-se discriminado e a piora na vitalidade
auto-percebida. Inferiu-se que para 0s pacientes que se sentiram discriminados, ocorrem
razdes de chance (Odds Ratio) 9,5 vezes maiores para piora da auto-percepcao da vitalidade,
abaixo da média em relacdo aos pacientes que ndo se sentiram discriminados. A dependéncia
entre as duas variaveis observada no coeficiente de Spearman foi significativa, com p=0,001.

O sofrimento de episddios reacionais apresentou relacdo de dependéncia significativa
em relacdo as pontuagdes abaixo da média para o dominio vitalidade (coeficiente de
Spearman, p=0,001). A significancia estatistica foi verificada através do teste exato de Fisher
(p=0,001) para os grupos dicotomizados, sendo que as razdes de chance (Odds Ratio) foram
estimadas em 11,5 vezes para que 0S pacientes que apresentaram episodios reacionais
tivessem pontuacGes abaixo da média para o dominio vitalidade em relacdo aos pacientes que
ndo apresentaram reagoes.

O grau Il de incapacidade avaliado no diagnostico apresentou-se significativamente
determinante para a piora da vitalidade auto-percebida pelo paciente (teste exato de Fisher
com p=0,001). Desta forma, pode-se afirmar que os pacientes que apresentaram grau Il de
incapacidade possuem razbes de chance (Odds Ratio) 7,7 vezes maiores de apresentarem
pontuacdo abaixo da média para o dominio vitalidade em relacdo aos pacientes com grau zero
de incapacidade. O coeficiente de Spearman mostrou uma correlagdo significativa entre as

variaveis, p=0,001.
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Aspectos Sociais

A analise deste dominio apresentou como determinantes as seguintes variaveis:
classificacdo operacional da hanseniase; se o paciente se sentiu discriminado pelo menos uma
vez; ocorréncia de episodios reacionais; e tempo entre os sintomas iniciais e o diagnostico da
hanseniase.

A relacdo de dependéncia entre a classificacdo operacional e o dominio aspectos
sociais pbde ser comprovada atraves do coeficiente de Spearman (p=0,046) e a siginificancia
estatistica entre os grupos foi verificada pelo teste do y* de Pearson (p=0,045). A razdes de
chance (Odds Ratio) estimadas para os participantes do estudo permitem afirmar que os
pacientes com as formas MB de hanseniase apresentam 4,5 vezes mais chances de
apresentarem pontuacdes abaixo da média para o dominio considerado, em relagdo aos
pacientes PB.

Para os pacientes que se sentiram discriminados pelo menos uma vez, observou-se
significancia estatistica (teste exato de Fisher, p=0,001) para a piora dos aspectos sociais
abaixo da média. Para os pacientes que se sentiram discriminados, ocorrem razdes de chance
(Odds Ratio) 9,5 vezes maiores para piora de atividades relacionadas a aspectos sociais em
relacdo aos pacientes que ndo se sentiram discriminados. O grau de dependéncia entre as duas
variaveis foi observada no coeficiente de Spearman com p=0,001.

A ocorréncia de episodios reacionais apresentou dependéncia significativa em relacdo
ao dominio dos aspectos sociais (coeficiente de Spearman, p=0,003). A significancia
estatistica para os grupos dicotomizados foi verificada através do teste exato de Fisher
(p=0,006), sendo que as razdes de chance (Odds Ratio) foram estimadas em 6,5 vezes para
gue os pacientes que apresentaram episddios reacionais tivessem pontuacfes abaixo da média
em relacdo aos pacientes que nao apresentam reagoes.

Com relagdo ao tempo transcorrido entre o inicio dos sintomas e o diagndstico da
hanseniase, pode-se constatar significancia para a determinacdo da piora na pontuacdo dos
aspectos sociais aquém da média (teste Exato de Fisher, p=0,016). O calculo das razbes de
chance (Odds Ratio) permite afirmar que os pacientes que demoram mais de dois anos para
diagnosticar a hanseniase possuem 5,0 vezes mais chances de piora nos aspectos sociais
aquém da meédia, em relacdo ao grupo que teve diagndstico em até dois anos a partir dos
sintomas iniciais da hanseniase. A relacdo de dependéncia entre as variaveis foi significativa

(coeficiente de Spearman, p=0,010).
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Limitacdo por Aspectos Emocionais

A comparacdo dos grupos dicotomizados a partir da pontuacdo do dominio limitacao
por aspectos emocionais apresentou correlagdo significativa para as variaveis seguintes:
classificacdo operacional da hanseniase; se o paciente se sentiu discriminado pelo menos uma
vez; ocorréncia de episodios reacionais; e grau Il de incapacidade avaliado no diagndstico.

A relacdo de dependéncia entre classificacdo operacional e limitacdo por aspectos
emocionais foi comprovada através do coeficiente de Spearman (p=0,032). A comparacao
entre as formas MB e PB de hanseniase foi significante (teste do x* de Pearson, p=0,037). Na
estimacdo das raz@es de chance (Odds Ratio) observou-se que os pacientes com formas MB
de hanseniase apresentam até 3,4 vezes mais possibilidade de pontuacdes abaixo da média
para a limitacdo por aspectos emocionais em relacéo aos pacientes PB.

A limitagdo por aspectos emocionais abaixo da média em pacientes que relataram ter
sofrido discriminacdo foi significante em relacdo aos pacientes que ndo se sentiram
discriminados (teste do x* de Pearson, p=0,001). Também foi possivel inferir que para os
pacientes que se sentiram discriminados, ocorrem razdes de chance (Odds Ratio) 10,3 vezes
maiores para a limitacdo por aspectos emocionais em relagdo aos pacientes que nao se
sentiram discriminados. A dependéncia entre as duas variaveis foi observada no coeficiente de
Spearman (p=0,001).

A ocorréncia de episodios reacionais mostrou ser um determinante importante na
limitacdo por aspectos emocionais aquém da média (teste do y° de Pearson, p=0,001). As
razdes de chance (Odds Ratio) estimadas permitem afirmar que os pacientes que apresentaram
episddios reacionais possuem 6,6 vezes mais probabilidade de terem pontuacdes abaixo da
média para a limitacdo por aspectos emocionais em relacdo aos pacientes que nao apresentam
reacbes. A relacdo de dependéncia entre as varidveis foi significativa (coeficiente de
Spearman, p=0,001).

Na comparacdo dos grupos conforme o grau de incapacidade observou-se que o grau
Il de incapacidade é significativamente importantes na limitagdo por aspectos emocionais
abaixo dos valores medios (teste Exato de Fisher, p=0,008). Desta forma, pode-se afirmar
que, os pacientes com grau Il de incapacidade possuem razdes de chance (Odds Ratio) 4,8
vezes maiores de apresentarem pontuacao abaixo da média para esse dominio em relacdo aos
pacientes com grau zero de incapacidade avaliada no diagnéstico. O coeficiente de Spearman

mostrou uma relacdo de dependéncia significativa entre as variaveis, p=0,001.
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Saude Mental

A salde mental foi o dominio do SF-36 que menos apresentou significancia na
comparacao dos grupos conforme as variaveis do estudo. A observacgao dos resultados permite
afirmar que a satde mental dos participantes do estudo apresentou pontuagdes bem elevadas,
sendo que apenas sete participantes apresentaram pontuacdo abaixo da média. Desta forma,
houve apenas uma variavel que se mostrou significante para este dominio: a ocorréncia de
episodios reacionais.

A ocorréncia de episddios reacionais apresentou relacdo de dependéncia com a salde
mental através do coeficiente de Spearman (p=0,029). A aplicacdo do teste exato de Fisher
(p=0,042) demonstrou que a ocorréncia de episodios reacionais € um determinante importante
na queda da pontuacdo da salde mental abaixo da média. As razbes de chance (Odds Ratio)
estimadas permitem afirmar que os pacientes que apresentaram episodios reacionais possuem
5,6 vezes mais probabilidade de obterem pontuacdes abaixo da média para a satde mental do

que 0s pacientes que ndo apresentaram reacoes.

5.2.4 Andlise multivariada

A traducdo cultural e validacdo do SF-36 para a populacdo brasileira foi realizada
através da aplicacdo do questionario em pacientes com artrite reumatdide, que representam
uma populacdo bem distinta da populacdo dos pacientes com hanseniase. Partindo deste
pressuposto e lembrando que o manual do usuario do SF-36 apresenta um esquema que
mostra uma relacdo de dependéncia entre todos os dominios do questionario, sentiu-se a
necessidade de avaliar a relacdo de dependéncia entre estes dominios a partir das pontuagdes
dos participantes desta pesquisa.

Desta forma procedeu-se a analise multivariada com a aplicacdo do coeficiente de
correlagdo de Spearman de forma bilateral para os dominios do SF-36, conforme apresentado
na tabela 12. Os resultados obtidos a partir da comparagdo dos grupos revelaram haver

significancia estatistica entre todos os dominios do questionario (valor de p=0,001).
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Tabela 12: Coeficientes de correlacdo de Spearman para a analise multivariada bilateral dos

dominios do SF-36 para os participantes da pesquisa.

Capac. Limit. por Dor Estado Vitalid. Aspectos Limit. por Saude
Funcional aspec. Geral de sociais aspec. mental
fisicos Saude emocionais
) +1,00 +0,67 +0,47 +0,36 +0,63 +0,62 +0,59 +0,47
Capacidade
funcional*
Limitacdo por  +0,67 +1,00 +0,52 +0,56 +0,58 +0,53 +0,68 +0,53
aspectos
fisicos*
Dor* +0,47 +0,52 +1,00 +0,51 +0,61 +0,46 +0,55 +0,58
Estado geral +0,36 +0,57 +0,51 +1,00 +0,48 +0,42 +0,54 +0,50
de saude*
Vitalidade* +0,63 +0,58 +0,61 +0,48 +1,00 +0,69 +0,70 +0,76
+0,62 +0,53 +0,46 +0,42 +0,69 +1,00 +0,66 +0,57
Aspectos
sociais*
';S'gé'ct por +060  +068 +055 +054 +070 +0.66  +1,00  +0.62
emocionais*
Saude
mental* +0,47 +0,53 +0,58 +0,50 +0,76 +0,57 +0,62 +1,00

*Em todos 0s dominios o valor de p=0,001.

O coeficiente de correlacdo de Spearman é representado pela letra grega “p” (1é-se:

Rho) cuja funcdo é avaliar o grau de correlacdo entre os dominios conforme 0s seguintes

parametros:

e p=+1,0, neste caso a correla¢do entre as variaveis ¢ dita “perfeita positiva”;

e +0,7<p<+1,0 a correlagdo ¢ “forte positiva”;

e +0,3<p<+0,7acorrelagao ¢ “moderada positiva”;

e 0<p<+0,3 diz-se correlagdo “fraca positiva”;

e p=0 acorrelagdo ¢ “nula”.

Quando os valores do coeficiente de correlagéo de Spearman apresentam-se negativos,

diz-se que a relagdo entre as varidveis sdo inversamente dependentes, e, assim, a elevagdo nos



75

valores de uma variavel implica na diminui¢do dos valores da outra. No caso de correlacdo
positiva, os valores sdo diretamente dependentes.

Desta forma, a analise multivariada mostra que de fato existe uma relacdo de
dependéncia entre todos os dominios do SF-36 para 0 grupo estudado e que a dependéncia
entre estes dominios é positiva, com grau de correlagdo variando de moderado a forte, uma
vez que o valor de p= 1,00 s6 foi observado para o cruzamento dos dominios iguais. Este
resultado é particularmente importante porque € um indicio de que a aplicabilidade do SF-36
para pessoas com hanseniase pode ser realizada da mesma forma que é feito para outras
doencas, com o beneficio das propriedades discriminativas, avaliativas e preditivas do

questionario.

5.3 Comparacao entre o impacto da hanseniase e de outras doencas na QVRS.

Apesar de existirem limitacGes para este tipo de analise, foi realizada a comparacgéo
das médias de pontuacdo para os oito dominios de SF-36 com outras seis condi¢cdes que
interferem na QVRS, conforme estudos realizados na populacéo brasileira, evidentemente
com a aplicacdo do SF-36. Os resultados estdo apresentados no grafico 13.

Em funcdo de a hanseniase ser uma doenca que frequentemente esta associada a lesdes
dermatoldgicas, optou-se pela comparacdo com a pesquisa realizada por Ludwig et al.,
(2009), em Porto Alegre-RS, com 205 pessoas apresentando dermatoses variadas (acne,
manchas, ceratoses, psoriase, dermatites, doencas fungicas, queda de cabelo, vitiligo). Na
analise foi possivel observar que, em comparagdo com a hanseniase, as dermatoses SO
apresentaram pontuacGes mais elevadas no dominio vitalidade. Para todos os demais
dominios, as meédias de pontuacdo para a hanseniase foram melhores, embora ndo seja
possivel determinar se a diferenca é significativamente importante.

Para a comparacdo das pontuacgdes da hanseniase com a artrite reumatoide utilizou-se
os resultados da pesquisa de Ciconelli (1997), no estudo para traducéo e validagdo do SF-36
para a populacgdo brasileira. Neste estudo foram entrevistados 50 pacientes com diagndstico de
artrite reumatoide. Na comparacéo das pontuacdes, observaram-se medias mais elevadas para
dois dominios em relacdo aos pacientes com hanseniase: estado geral de saude e aspectos

sociais.
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As outras quatro condi¢fes de saude apresentaram pontuagdes médias menores para
todos os dominios do SF-36 em relacdo a hanseniase. Segue a caracterizacdo destas condi¢es
conforme a equipe de pesquisa, local e nimero de participantes:

e Cefaléia cronica: pesquisa realizada por Galego et al., (2007) com 100 pacientes que
se encontravam em um centro especializado em Sdo José dos Campos-SP para
tratamento de cefaléia cronica em fase de estresse;

e Fibromialgia: estudo conduzido por Assumpcédo et al., (2010) com 75 individuos
diagnosticados com fibromialgia (FM) e tratados no departamento do fisioterapia da
FMUSP;

e Osteoporose: trata-se de uma pesquisa realizada por Lemos et al., (2006) com 40
individuos diagnosticados com osteoporose e que faziam acompanhamento clinico no
departamento de reumatologia da UNIFESP-SP.

e Paraplegia: este foi 0 estudo que apresentou as piores pontuacfes médias na aplicacéo
do SF-36, o que se justifica pela gravidade das limitacdes impostas pela paraplegia.
Foi conduzido por Vall et al., (2006) que avaliaram a QVRS de 32 pacientes com

lesdo medular completa de origem traumatica que viviam na cidade de Fortaleza-CE.
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Gréfico 12: Comparacédo das pontuacdes médias do SF-36 para a hanseniase em relacdo as
médias de outras condic¢des de saude. Fonte: Dados da pesquisa e pesquisa bibliografica.
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6 DISCUSSAO

A proposta principal desta pesquisa foi analisar a QVRS de pessoas em tratamento da
hanseniase na cidade de Teresina-Pl. Para a obtencdo deste objetivo, o estudo focou quatro

pontos especificos e complementares:

1- Tracar o perfil sécio-demogréafico, epidemiolédgico e clinico dos participantes do
estudo: entende-se que a QVRS possui multideterminantes e também que a superacao do
modelo biologicista do processo saude-doenca implica na visdo ampliada de salde,

considerando o individuo no seu contexto e com suas interacdes sociais;

2- Avaliar a QVRS das pessoas com hanseniase através do questionario Medical
Outcomes 36-Item Short-Form Health Survey (SF-36): todo processo de avaliacdo
requer instrumentos e parametros, e, assim, a escolha do SF-36 se deu em funcdo do
reconhecimento, credibilidade e adaptacdo cultural, embora a sua aplicacdo para 0s
pacientes com hanseniase tenha sido relatada em poucos estudos;

3- Correlacionar as variaveis socio-demograficas e clinicas da doenca com as maiores e
menores pontuagbes do SF-36: porque se entende que a maior contribuicao deste estudo
seria a possibilidade de demonstrar quais s&o 0s principais determinantes para a piora ou
melhora na QVRS dos pacientes com hanseniase;

4- Comparar o impacto da hanseniase ao impacto de outras doencas ha QVRS: Sabe-se
que a comparacao de grupos de pessoas a partir da perspectiva da qualidade de vida em
diferentes estudos apresenta limitagbes importantes, como: amostras de tamanhos
diferentes; populagdes diferentes (sexo, idade, localizagdo geografica, condi¢des sdcio-
econémicas); grupos de pesquisa diferentes, etc. Apesar disto, este tipo de comparacéao
pode ser produtiva, uma vez que traz o aspecto da “relatividade” que somado as
pontuacdes absolutas para hanseniase podem ampliar a visdo sobre o real impacto da

doenca sobre a qualidade de vida.

Toda a discussdo que ora se inicia baseia-se nos resultados obtidos a partir das

informacdes referentes aos 107 participantes voluntarios da pesquisa. As implicagdes
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decorrentes deste trabalho sdo representativas destas pessoas, pois sdo reconhecidos 0s riscos
e limitagOes para a generalizacdo dos resultados para outros grupos. Entretanto, acredita-se
que este estudo possa trazer contribuicdes importantes na busca da melhoria a assisténcia ao

paciente com hanseniase e seus familiares.

Perfil socio-demografico e clinico dos participantes do estudo

As informacdes a respeito dos participantes da pesquisa permitiram tragcar um perfil
socio-demografico que, resumidamente, caracteriza-se por individuos adultos com 30 anos ou
mais, do sexo masculino, casados ou em unido estavel, economicamente ativos e com baixa
escolaridade e renda.

Este perfil encontrou correspondéncia com varios outros estudos realizados em outras
regides do Brasil. Martins (2009) estudou a qualidade de vida dos pacientes com hanseniase
em Dourados-MS e encontrou prevaléncia do sexo masculino (63,3%) em pacientes
ambulatoriais. Duarte, Simonete e Ayres (2007) em estudo realizado em Botucatu-SP
verificaram predominéncia estatisticamente significativa dos pacientes com unido estavel
(78%), com idade entre 30 e 49 anos (51%), com escolaridade correspondente ao ensino
fundamental incompleto (68%), e média de renda familiar per capita de 1,1 salarios.

Aquino et al., (2003) realizaram uma pesquisa com 207 pessoas infectadas por
hanseniase em Buriticupu-MA, uma cidade considerada hiperendémica e de baixo indice de
Desenvolvimento Humano-IDH. Neste estudo os pesquisadores observaram o predominio de
pessoas casadas (45,9%), do sexo masculino (60,9%), com escolaridade de 1° grau (56%),
lavradores (40,1%), com renda familiar inferior a um salario minimo (76,3%) e na faixa etéria
de 14 a 44 anos (63,3%).

As condicBes sécio-econdmicas foram apontadas em todos estes estudos como fatores
determinantes para o contagio e proliferacdo da hanseniase, sendo um fator adicional aos
determinantes bioldgicos de cada individuo. A ldgica apontada nestes estudos sugere que a
baixa escolaridade esta diretamente relacionada a baixa renda familiar, o que implica em
precarias condi¢cbes de moradia, higiene e alimentacdo, que por sua vez favorecem a
condi¢cBes ambientais adequadas ao contagio e proliferacdo do bacilo de Hansen em

individuos geneticamente vulneraveis.
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Por fim, baixa escolaridade e renda implicam em dificuldade de acesso a salde,
levando a permanéncia de uma grande quantidade de individuos com formas contagiosas de
hanseniase e que levam muito tempo para serem diagnosticados. Este processo ciclico se
reflete nos elevados niveis de incapacidade observados na atualidade e na alta prevaléncia em
menores de 15 anos, que sdo indicadores de diagnostico tardio e da forca da endemia,
respectivamente (AQUINO et al., 2003; BRASIL, 2008a).

Com relagdo a prevaléncia do sexo masculino entre os participantes do estudo, devem-
se fazer algumas consideracfes importantes. Esta prevaléncia é referente aos pacientes que
estdo em tratamento e ndo pode ser confundida com os coeficientes de detecgdo para o
municipio. Com relacdo a deteccéo, existe uma leve prevaléncia entre as mulheres na cidade
de Teresina-Pl: no periodo de 2001 a 2009 foram registrados 6.189 casos de hanseniase,
sendo que 3.216 eram mulheres (51,96%) e 2.973 eram homens (48,04%) (SINAN-FMS,
2010).

Desta forma, a prevaléncia do sexo masculino entre os participantes desta pesquisa
tem a seguinte explicacdo: 1°- o tratamento para as formas MB leva, em média, o dobro do
tempo em relacdo ao tratamento para casos PB; 2°- observou-se que as formas MB
prevalecem significativamente no sexo masculino. Assim, a maior quantidade de pacientes do
sexo masculino encontrada nas unidades de saude se deve ao tratamento mais prolongado e
ndo a diferencga de deteccdo de hanseniase entre 0s sexos.

Com relacdo a situacdo ocupacional dos participantes do estudo, observou-se o alto
percentual de pessoas funcionalmente ativas (77,6 %) e estudantes (11,2%). Outro aspecto
importante é que 33,6% dos participantes relataram alteracdo temporaria ou permanente na
sua rotina ap6s o surgimento da hanseniase. A pesquisa realizada por Duarte, Simonete e
Ayres (2007) encontrou um padrdo semelhante, com 84% dos pacientes estudados em fase
economicamente produtiva da vida (15-59 anos). Goulart et al., (2002) encontrou 71% de
pacientes entre 15-54 anos em uma pesquisa com 184 pacientes em um centro de referéncia
de Uberlandia-MG.

Aquino et al., (2003) encontrou 14 % de estudantes em tratamento da hanseniase em
sua pesquisa e relata ser esta uma situacdo preocupante, porque a elevada prevaléncia da
enfermidade em pessoas jovens revela que a regido tem indices altos de bacilo circulante no
meio.

As informagBes encontradas na literatura apontam a hanseniase como uma doenca
com alto potencial incapacitante, o que interfere drasticamente no trabalho e na vida social do

paciente, acarretando perdas econdmicas e traumas psicologicos (AQUINO et al., 2003;
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DUARTE; SIMONETI; AYRES, 2007). Este aspecto pode ser ainda mais impactante quando
acomete o provedor familiar: subempregado e sem seguro social, conforme o perfil observado
neste estudo.

As caracteristicas clinicas dos participantes do estudo revelam leve prevaléncia dos
casos MB (53,3%) e formas tardias (tubercul6ide, dimorfa e virchowiana= 69,2%). Quanto ao
grau de incapacidade avaliada no diagndstico, prevaleceu o grau zero (66,4%) enquanto
10,3% grau Il. Quanto a prevaléncia das formas MB, deve-se considerar que neste caso 0
tratamento € mais longo, implicando na presenca maior destes pacientes nas unidades de
salde. Se for considerada apenas a detecgdo, observa-se que para o periodo 2001-2009
prevaleceram as formas PB no diagndstico com 62,3% dos casos em Teresina-Pl (SINAN,
2010).

O percentual elevado das formas polarizadas (tuberculoide, dimorfa e virchowiana) de
hanseniase aliado ao elevado percentual de grau Il de incapacidade fisica no diagnostico séo
indicativos de diagndstico tardio da hanseniase. A pesquisa realizada por Pereira (2010)
analisou a evolucdo dos percentuais de grau Il de incapacidade em Teresina-Pl para o periodo
2001-2008, encontrando percentuais de 5,55% em 2001, com elevacédo para 7,23% em 2008.
Esses percentuais podem indicar piora na precocidade do diagndstico, mas também pode
significar uma melhoria na avaliacéo fisica feita no momento do diagndstico.

O grau Il de incapacidade (avaliado no diagndstico) maior que 10% ¢é classificado
como “alto” pelo MS, sendo esta a avaliacdo feita para o percentual observado em nosso
estudo. O elevado grau Il de incapacidade observado entre os participantes desta pesquisa
pode estar relacionado com o fato de a pesquisa ter sido realizada em areas de alto risco para
endemia, bem como pela incluséo do centro de referéncia da regido norte do municipio.

Ainda com relacdo as caracteristicas clinicas dos participantes do estudo, observou-se
um percentual elevado de pacientes com outra doenca, fato que pode estar associado a piora
da qualidade de vida. Quanto aos casos de recidiva e reagOes adversas, observou-se que a
incidéncia é variada para os estudos encontrados, sendo condi¢des importantes e associadas a
piora na qualidade de vida.

A ocorréncia de episodios reacionais € mais comum nas formas MB de hanseniase
porque existe relacdo direta entre a quantidade de bacilos e a resposta imune do hospedeiro,
entretanto, as reacdes podem ocorrer em todas as formas clinicas, com exce¢do do grupo
indeterminado. A ocorréncia de reacfes geralmente segue fatores desencadeantes, tais como

infeccbes intercorrentes, vacinacdo, gravidez, puerpério, uso de medicamentos iodados,
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estresse fisico e emocional, devendo ser prontamente diagnosticadas e tratadas.
(OPROMOLLA, 2000; KAHAWITA, 2008).

Como as reacdes estdo associadas as formas avancadas de hanseniase, pode-se afirmar
que os percentuais de reacdes encontrados no estudo sdo elevados, indicando mais uma vez,
diagnostico tardio (GOULART et al., 2002).

Com relacdo aos casos de recidiva, um estudo realizado por Corréa, Ivo e Honer
(2002) com 282 pacientes em um centro de referéncia de Campo Grande-MS considerou
elevado o percentual de 9,6% de casos de recidiva. Este percentual é equivalente ao
encontrado neste estudo. Cabe salientar que a maior causa de recidiva é o tratamento
poliquimioterapico inadequado ou incorreto, de modo que niveis elevados de recidiva podem
indicar falha nas estratégias de acompanhamento dos pacientes ou falhas no processo de
diagnostico (GOULART et al., 2002).

Por fim, observou-se que mesmo com elevados percentuais de incapacidade avaliados
no diagndstico e com a significativa carga de morbidade associada a hanseniase, existia um
baixo percentual de pacientes (25,2%) que faziam algum tipo de terapia complementar ao
tratamento medicamentoso da hanseniase. Este aspecto pode estar relacionado com os
achados de Pereira (2010) que estudou o acesso dos pacientes com hanseniase ao servico de
fisioterapia na cidade de Teresina-PI, apontando como dificuldades: concentracdo de
encaminhamento de pacientes a um centro filantrépico (55%); encaminhamento de pacientes
“sem destino”, nos quais os profissionais diziam ndo saber para onde esses pacientes se
dirigiam; entre os entrevistados somente 7,25% foram encaminhados a fisioterapia, e dentre
estes, 40% encontraram dificuldades porque a clinica era distante ou porque desistiram deste
Servico.

O alto indice de pessoas economicamente ativas entre os participantes do estudo pode
estar relacionado com a diminui¢do na procura por tratamentos complementares, uma vez que
esses pacientes preferem manter uma rotina normal de trabalho na tentativa de omitir a
existéncia da doenga no meio social em que vivem.

A analise das caracteristicas epidemioldgicas dos participantes do estudo apresentou
resultados muito interessantes, considerando-se 0s aspectos relacionados ao ciclo de
transmisséo da doenca. No estudo de Oliveira (2008) foi realizada a distribuicdo espacial dos
casos de hanseniase na regido urbana de Teresina-Pl, sendo os bairros classificados conforme
a prevaléncia da doenca em menores de 15 anos. De acordo com essa classificacdo, constatou-
se que quase metade dos participantes deste estudo € proveniente de areas de alto ou médio

risco para a hanseniase. Alia-se a este fato, o elevado percentual de participantes com casos na
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familia (38,3%) e a demora de um ano ou mais para o diagnéstico da doenca (70% dos
pacientes).

Este perfil epidemioldgico consta na literatura como intimamente associado ao risco
aumentado de contrair a enfermidade. Sabe-se que a doenca incide sobre pessoas
independentemente da idade ou sexo, entretanto, considera-se que o principal grupo de risco é
0 adulto jovem pobre, que relata outro caso de hanseniase em seu lar e que, quanto mais
intimo e prolongado é o contato, maior a possibilidade de transmissdo da hanseniase (VAN
BEERS; HATTA; KLATSER, 1999; LOMBARDI, 1990). Talhari e Neves (1997) ordenam
em modo decrescente os riscos de contrair a doencga: contatos familiares de doentes de formas
MB; contatos extradomiciliares de doentes MB; e contatos de doentes portadores das formas
PB.

Desta forma, a demora no diagnostico de pacientes em areas endémicas influi na
manutencdo da cadeia de transmissdo. Por outro lado, o diagndstico tardio implica em mais
morbidade relacionada a doenga e indica ineficiéncia das estratégias de controle deste agravo.

O modo de deteccdo do caso de hanseniase € um indicador operacional relacionado a
forma como o servico de salde se organiza para prestar a assisténcia ao paciente com
hanseniase, sendo que o modo de deteccdo pode ser passivo ou ativo. A deteccdo passiva
abrange os encaminhamentos e a demanda espontanea, enquanto a busca ativa compreende o
exame dos contatos do paciente e o de coletividades (escolas, presidios, quartéis etc.).

Os percentuais encontrados neste estudo sdo condizentes com a pesquisa de Lana et
al., (2008) que estudou 1.461 casos de hanseniase no Vale do Jequitinhonha-MG,
encontrando 62,6% dos casos diagnosticados por demanda espontanea; 27,9%  por
encaminhamentos; 7,8% (n=50) por exames de contato e 1,7% (n=11) por exame de
coletividade. A deteccdo passiva abrangeu 90,5% desses casos, semelhante ao presente estudo
(85,9%). Isto implica dizer que, mesmo existindo 0 mapeamento das areas de risco, a
deteccdo de novos casos de hanseniase para a populacdo de estudo dependeu imensamente da
demanda espontanea do paciente pelo servigo de salde.

O ultimo aspecto referente ao perfil dos participantes deste estudo trata da auto-
percepcdo da condigdo de satde. No que diz respeito a este quesito, encontraram-se poucas
referéncias, porém, algumas consideracdes importantes sdo colocadas conforme as impressoes
dos pesquisadores.

Com relacdo a auto-percepcdo de preconceito e estigma, considerou-se 0 conceito
desenvolvido por Goffman (1988) que encontra nesta manifestacdo sociocultural trés tipos

fundamentais: as abominacdes do corpo, os defeitos de carater e a proveniéncia social. No
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caso da hanseniase, o estigma se refere ao descrédito, a desqualificacdo e a marginalizagéo
social em funcéo de deformidades fisicas do paciente (QUEIROZ; CARRASCO, 1995).

Enquanto manifestacdo socio-cultural, o estigma repercute em cada individuo em
padrdes comportamentais socialmente similares. Desta forma, os pacientes com hanseniase na
india tendem a serem individuos conformados com o papel social a eles atribuido, enquanto
que nos Estados Unidos a resposta dos individuos ao estigma tende a ser agressiva e reativa a
este estereotipo. No Brasil, sugere-se que ha uma forte tendéncia para o “encobrimento” da
doenca com o apoio do nucleo familiar e, até mesmo, dos servicos de saude (OLIVEIRA,
2008).

Os achados da pesquisa apontaram para este padrdo, uma vez que a maioria dos
participantes apontou o preconceito como o aspecto mais negativo da hanseniase; 74,8%
omitem a doenca; e 27,1% se sentiram discriminados pelo menos uma vez. A impressdo
obtida é que mesmo ndo sofrendo preconceito, 0s pacientes temem este aspecto relacionado a
hanseniase e se esforcam para ndo serem expostos.

A anélise do perfil do participante do estudo somado ao conhecimento adquirido nas
visitas as geréncias e regionais de salde passou a impressdo de que o modelo de atencédo a
salde as pessoas com hanseniase em Teresina ainda prioriza a assisténcia, intervindo de
forma ineficiente nos determinantes da endemia e da estigmatizagdo do acometido e sua

familia, conforme preconiza a OMS.

A QVRS dos participantes da pesquisa

As pontuaces de QVRS dos participantes do estudo serdo discutidas em conjunto
com a comparacdo das pontuacOes para outras doengas, pois entende-se que desta forma a
abordagem sera mais abrangente e significativa.

Os escores médios de pontuacdo dos dominios do SF-36 para os participantes do
estudo apresentam pontuacgdes elevadas e compativeis com um baixo comprometimento da
QVRS pela hanseniase (tabela 06). Foram encontrados resultados semelhantes para alguns
dominios na comparacdo com outros estudos que aplicaram o SF-36 para pacientes com
hanseniase. A comparacdo das médias com outros estudos pode ser vista por completo no

anexo XI.
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No estudo de Maitto e Souza (2005), o questiondrio SF-36 foi aplicado em 20
pacientes com hanseniase que estavam sendo acompanhados na Faculdade de Medicina da
USP, em Ribeirdo Preto-SP. Estes pesquisadores concluiram que a hanseniase provoca baixa
repercussao na QVRS, e, a andlise das medias permite dizer que, no geral, a QVRS dos
participantes da pesquisa foi melhor em comparagéo a este estudo. Acredita-se que as boas
médias do estudo de Maitto e Souza estdo associadas ao fato de a pesquisa ter sido realizada
com pacientes que apresentavam apenas graus zero e | de incapacidade no diagndstico, por
outro lado nimero pequeno de participantes pode ter sido um viés.

Numa pesquisa realizada por Martins (2009) em Dourados-MS o SF-36 foi aplicado
em 30 pacientes, sendo que a maioria possuia a forma virchowiana (76,4%) de hanseniase e
algum grau de incapacidade fisica (60,0%), concluindo-se que nas formas graves de
hanseniase ha um comprometimento significativo da QVRS. Em relacdo a presente pesquisa,
observa-se que o estudo de Martins apresentou médias de pontuacGes do SF-36 menores para
todos os dominios, sendo que trés deles ficaram abaixo da média. Esse estudo reforca os
resultados desta pesquisa que também encontrou correlacdo significativa entre formas graves
de hanseniase com a piora da QVRS.

Também é importante destacar o estudo de Orsini (2008) que aplicou o SF-36 em 85
pessoas remanescentes de um leprosario na cidade de Betim-MG, todos tratados e curados da
hanseniase em projeto piloto para a implantacdo da PQT a partir de 1987. Apesar de 0s
pacientes ndo possuirem mais hanseniase, o estudo serve como forma de avaliar a repercussao
das lesGes permanentes na QVRS naqueles pacientes curados. As pontuacdes meédias dos
escores do SF-36 para os participantes deste estudo apresentaram-se inferiores para sete
dominios em relacgdo a esta pesquisa. A analise do perfil clinico dos participantes do estudo de
Orsini revela uma alta prevaléncia das formas MB (89,5%) de hanseniase; elevado percentual
de grau | (38,6%) e Il (27,7%) de incapacidade mesmo depois da cura; e percentual elevado
de episddios reacionais durante (40,8%) e apds (26%) o tratamento com PQT. Enfim, é o
perfil esperado para os pacientes que viviam no ambiente de alta endemicidade do leprosario.

Os resultados da pesquisa de Orsini sdo particularmente importantes porque
demonstram que o comprometimento fisico e mental da hanseniase continua para aqueles
pacientes com formas graves da doenga, ainda que curados, prejudicando substancialmente a
QVRS.

Em um estudo realizado por Barbosa et al. (2008) utilizou-se as escalas SALSA e
participacdo em 69 individuos maiores de 15 anos no Municipio de Sobral-CE, concluindo-se

gue neste municipio muitos casos de hanseniase apresentam grandes necessidade nos campos
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fisico, social, econdmico e psicoldgico. Este estudo também apontou que estas duas escalas
sdo instrumentos importantes para a ampliacdo da capacidade de avaliagdo, buscando-se a
incorporacdo da abordagem das limitacbes de atividades e/ou de restricbes a participacéo
como um possivel caminho para o alcance de intervencdes eficientes de reabilitacdo que
direcionem para uma abordagem integral, ultrapassando os limites da abordagem das questdes
fisicas associadas a doenga.

O estudo do impacto da hanseniase na qualidade de vida sé reforca a necessidade de
implementacdo de estratégias mais efetivas de diagndstico precoce e quebra da cadeia de
transmissdo da doenca, uma vez que a forma inicial da hanseniase apresentaram reduzido
impacto negativo na QVRS. Por outro lado, o diagndstico tardio implica no estabelecimento
de formas graves e incapacitantes de hanseniase que estdo diretamente relacionadas a baixa
QVRS mesmo no paciente curado.

A comparagdo com outros estudos revelou que a hanseniase € menos severa em
relacdo a outras seis condi¢cdes que interferem na QVRS (dermatoses, artrite reumatoide,
cefaléia crénica, fibromilagia, osteoporose e paraplegia), evidentemente considerando-se
apenas o0s participantes de cada estudo.

Este tipo de comparacdo é comum na literatura e traz grandes limita¢Bes, podendo
trazer uma falsa impresséo sobre a carga real que a morbidade provoca sobre a QVRS. Neste
sentido somos levados a pensar que a hanseniase € uma doenca com baixa repercussdo na
qualidade de vida, no entanto, € necessario observar que a maioria dos participantes da
pesquisa apresenta formas brandas de hanseniase, e por isso as médias de pontuacdes do SF-
36 séo elevadas.

A anélise das pontuacBes para as formas mais graves de hanseniase revelam o
verdadeiro impacto da enfermidade na QVRS. Outro ponto a ser considerado é que mesmo
sendo proporcionalmente inferiores, 0s percentuais de pacientes com formas mais graves de
hanseniase entre os participantes da pesquisa sdo elevados do ponto de vista absoluto, pois
estdo acima dos parametros considerados adequados pelo MS.

Portanto, as pontuagdes observadas para o todo ndo podem ser tomadas como base;
pelo contrario, devem-se priorizar as agdes de atencdo e melhoria da qualidade de vida para os
pacientes com formas graves de hanseniase e agir nos determinantes sociais e
epidemioldgicos da doencga, reforcando a idéia de que todas as complicacdes oriundas da

hanseniase sao evitaveis caso haja o diagndstico oportuno.



86

Correlacéo das variaveis sécio-demograficas e clinicas da doengca com SF-36

A comparacdo dos grupos a partir das diversas variaveis desta pesquisa resultou em
uma complexa variedade de correlacdes, verificadas atraves de diversos recursos estatisticos,
que ao final confluiram para poucos determinantes da piora da QVRS entre os participantes
da pesquisa. Estes determinantes sdo: tempo entre o inicio dos sintomas e o diagndstico da
doenca; classificacdo operacional; ocorréncia de episodios reacionais; grau de incapacidade

no diagnostico; e discriminagéo.

Diagnostico tardio

A demora para a detec¢do do caso € um dos determinantes mais importantes para a
piora da QVRS do paciente com hanseniase, e as repercussdes negativas podem ser estendidas
aos pacientes curados. Como se sabe, a hanseniase € uma doenca cronica e progressiva, de
modo que a demora no diagndstico estd associada ao desenvolvimento de formas graves e
incapacitantes da doenca.

A evolucdo da hanseniase depende do estado imunolégico do paciente, do grau de
endemicidade do meio e de outros componentes genéticos que facilitam ou dificultam a
relacdo entre bacilo e hospedeiro (OSUGUE; OSUGUE, 2005). Segundo Aquino et al.,
(2003) para aqueles individuos suscetiveis, a demora no diagndstico permite a evolucdo da
forma inicial mais benigna (indeterminada) para as formas polares e mais incapacitantes
(tuberculdide, dimorfa e virchowiana).

A relacdo entre o diagndstico tardio e o surgimento de incapacidades foi significativa
neste estudo (grafico 11), sendo possivel observar que o grau de incapacidade aumenta em
funcdo da demora para a deteccdo do caso. Vale destacar que, para os participantes do estudo,
o grau Il de incapacidade s6 foi observado nos individuos que demoraram dois anos ou mais
para receberem o diagndstico de hanseniase.

Esses achados séo correspondentes aos encontrado na pesquisa de Ferreira (1998) que
procurou validar o grau de incapacidade como indicador de diagnostico tardio da hanseniase.
Ferreira estudou 3.291 casos de hanseniase no Rio Grande do Sul, encontrando razGes de

chance (Odds Ratio) para a presenca de incapacidades 2,3 vezes maiores para o diagnostico
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entre um e dois anos de atraso; 4,4 vezes maiores para o atraso de dois até quatro anos no
diagndstico; e 13,7 vezes maiores para a demora maior que quatro anos no diagnostico da
hanseniase, sendo todos comparados ao grau de incapacidade avaliado no diagnostico feito até
cinco meses em relacdo ao inicio dos sintomas.

Segundo Kumar et al., (2004), as deformidades s&o raras em pacientes diagnosticados
com menos de um ano apds o primeiro sintoma. As deformidades aumentam de 3,9% quando
o0 diagndstico é dado entre um e trés anos apos 0s primeiros sintomas, passando a 25% quando
o0 diagnostico é tardio (acima de 8 anos de evolucéo).

Em um estudo realizado por Alves et al., (2010) com 167 pacientes na cidade de S&o
Paulo, verificou-se que o tempo de evolucdo da hanseniase antes do diagndstico apresentou
relacdo direta com o grau de incapacidade encontrado, sendo que 0s pacientes que
apresentaram alto grau de incapacidade (grau Il) apesar do pouco tempo de evolucdo da
doenca antes do diagndstico, apresentaram formas MB da doenca.

Para Soares (2000) através do percentual de casos diagnosticados ja com alguma
incapacidade fisica decorrente da hanseniase, é possivel avaliar tanto o componente
operacional quanto o epidemioldgico, visto que o diagnostico tardio favorece a manutencao
de fontes de infeccéo.

Em relagdo a QVRS encontraram-se correlagBes significativas entre a piora dos
escores médios do SF-36 e a demora no diagnostico para cinco dominios: capacidade
funcional, limitacdo por aspectos fisicos, estado geral de saude, aspectos sociais e dor. Ndo
por coincidéncia estes mesmos dominios estdo significativamente correlacionados as
incapacidades e episddios reacionais (tabela 09 e 10).

Desta forma, considera-se que o tempo é determinante para o surgimento de
incapacidades, e estas também sdo determinadas pela ocorréncia de episddios reacionais.
Assim, a relacdo entre diagndstico tardio e piora na QVRS é uma medida indireta das lesdes
provocadas pela evolucdo prolongada do bacilo no hospedeiro suscetivel, levando ao
surgimento de reacdes e incapacidades.

Classificacéo operacional

De uma forma pratica pode-se dizer que as formas MB (dimorfa e virchowiana) estdo

relacionadas a menor resisténcia do hospedeiro ao bacilo e por isso necessitam de um
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esquema terapéutico mais longo, sendo que as repercussdes deste tipo de infecgdo sdo mais
graves caso haja demora no diagnodstico. Nos casos PB observa-se maior resisténcia do
hospedeiro ao bacilo, implicando em menos lesGes e menos tempo de tratamento (COTRAN
et al., 2000).

Os resultados desta pesquisa apontam exatamente para este tipo de correlagdo, uma
vez que, na comparacgdo de grupos, observou-se que as formas MB de hanseniase (dimorfa e
virchowiana) se apresentaram como determinantes importantes para condi¢Ges associadas, e
para piora dos escores de QVRS.

Assim, observou-se que as formas MB sdo mais freqlientes no sexo masculino (Odds
Ratio = 4,8 vezes) do que no sexo feminino (gréfico 03). A andlise dos resultados permitiu
deduzir que a prevaléncia das formas MB no sexo masculino estd associada a maior demora
para a busca de tratamento médico observada entre os homens, fato que permitiria a evolucéao
de formas PB da doenca. Verificou-se que existe uma diferencga significativa (teste de Mann-
Whitney, p=0,048) para o tempo de demora na deteccdo do caso de hanseniase entre 0s Sexos,
sendo que as mulheres demoram em média 12,6 meses para receberem o diagndstico,
enguanto os homens demoram 26,9 meses em média.

As formas MB de hanseniase estéo significativamente associadas as lesdes secundarias
da doenca (gréficos 10 e 11), embora tenha sido verificado esse tipo de lesdo em todas as
formas de hanseniase entre os participantes do estudo.

Ferreira (1998) também analisou a relacdo entre lesGes secundarias e formas de
hanseniase, verificando risco estimado significativamente mais alto para os individuos do
sexo masculino e para os casos MB.

Também foi encontrada correlacéo significante entre as formas MB de hanseniase e a
presenca de outra doenca (grafico 06), entretanto ndo houve argumentos suficientes em outros
estudos para afirmar se as formas MB se desenvolvem mais facilmente em pacientes com
outra doenca ou se a outra doenca se instala mais facilmente no paciente com as formas MB
de hanseniase.

Acredita-se que este processo pode acontecer nos dois sentidos, uma vez que tanto a
hanseniase quanto outras doengas podem se desenvolver em um individuo imunologicamente
fragilizado, ou uma vez que a enfermidade esteja instalada, pode implicar em baixa das
defesas do individuo acometido.

A pesquisa de Magalhdes et al., (2010) estudou 105 pacientes com hanseniase em
Vitoria-ES e verificou que a presenca de helmintos intestinais em pacientes PB reduz a

imunidade das celulas T tipo-1 e aumenta o risco do desenvolvimento das formas MB de
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hanseniase. Isto reforca a idéia de que doencas que interfiram com a imunidade dos pacientes
podem favorecer o desenvolvimento das formas MB de hanseniase.

As formas MB de hanseniase mostraram-se significativamente determinantes na
ocorréncia de episodios reacionais (grafico 05) com razdes de chance 2,8 vezes maiores em
relagdo aos participantes PB.

Essa relagdo se explica justamente pelo fato de as reacOes serem manifestacdes do
sistema imunoldgico do doente frente ao antigeno do bacilo, acarretando processos
inflamatdrios agudos secundarios a liberacdo de antigenos e reacGes de hipersensibilidade.
Assim, a elevada carga de bacilos dos pacientes MB resulta em maior quantidade de episodios
reacionais (MENDONCA et al., 2004).

Vale ressaltar que as reacfes mais importantes sao as tipos 1 (um) e 2 (dois). A reacao
tipo 1 ou reversa caracteriza-se por um processo agudo nos locais onde existe a presenca de
antigenos bacterianos, seja na pele ou no nervo periférico. A reacdo tipo 2, cuja manifestacao
clinica mais freqiiente é o eritema nodoso hansénico, manifesta-se com lesdes dolorosas de
pele, podendo estar associadas a lesdes de nervos, olhos, articulagbes, principalmente as
distais, linfonodos e outras estruturas, sendo que é uma complicacdo imunoldgica tipica dos
pacientes MB (ORSINI, 2008). Esta correlagdo entre formas MB e reacdo tipo 2 reforga os
achados da pesquisa.

As formas MB também foram determinantes para que o paciente se sentisse
discriminado (grafico 08), pois nestes pacientes as lesGes e deformidades sdo mais visiveis.
Queiroz e Carrasco (1995) também defendem que os doentes que apresentam sinais mais
pronunciados da doencga, como manchas em partes visiveis do corpo ou deformidades fisicas,
encontram-se numa situacdo de estigma ainda mais pronunciado. As incapacidades e
deformidades sdo responsaveis pelo estigma e preconceito que recaem sobre seus portadores
(BARSIL, 2002).

Verificou-se também que os pacientes com formas PB omitem mais a doenca em
relacdo aos casos MB (grafico 07), fato que reflete um padrdo cultural de enfrentamento da
doenca e a0 mesmo tempo expde um mecanismo de defesa dos individuos acometidos.
Assim, a presenca de lesdes discretas em pacientes PB favorece a omisséo da doenca, sendo
este um mecanismo de defesa contra o preconceito e a discriminacdo. Cabe destacar que a
prevaléncia de casos PB no sexo feminino justifica a correlagdo significante entre o sexo
feminino e omissdo da hanseniase (grafico 04).

Com relacdo a QVRS observou-se que as formas MB foram determinantes (tabela 08)

para a piora das pontuacdes em quatro dominios do SF-36: capacidade funcional, dor, estado
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geral de salde e aspectos sociais. A pesquisa de Martins et al., (2008) também encontrou
associacao significativa entre piora na qualidade de vida e formas MB de hanseniase, sem
especificar no entanto, os componentes da qualidade de vida. A escassez de referéncias
especificas para 0 SF-36 em pessoas com hanseniase dificultou uma discussdo mais
aprofundada destes aspectos.

A impressdo que se obtém a partir dos resultados é a de que a relagdo das formas MB
com a ocorréncia de reacOes e lesGes secundarias pode estar diretamente relacionada com a
piora do componente fisico do SF-36 (capacidade funcional, dor, estado geral de saude),
enquanto que, o preconceito e o estigma associados as lesGes mais visiveis das formas MB

podem implicar em piora nos aspectos sociais.

Ocorréncia de episddios reacionais e Grau de incapacidade no diagndstico

Estas duas variaveis sdo abordadas em conjunto porque estdo intimamente
relacionadas, estabelecendo-se em cada individuo por meio de uma combinagdo complexa de
fatores ambientais e bioldgicos, aliados a demora no diagndstico. Na anéalise das relagdes de
determinacdo entre estas varidveis somos induzidos a imaginar que a ocorréncia de episédios
reacionais € determinante para o estabelecimento de lesdes secundarias, entretanto, a préatica
mostra que estas podem ocorrer em pessoas que nao sofreram reacoes.

Os resultados demonstraram que as lesGes secundarias e 0s episodios reacionais sdo
significativamente determinantes para que o paciente tenha se sentido discriminado em algum
momento (grafico 09), sendo que 0s aspectos histdricos e culturais para este tipo de relacdo ja
foram discutidos.

Para os participantes da pesquisa estas duas condi¢cdes, mostraram-se fortemente
determinantes para a piora da QVRS, com destaque para os episodios reacionais que
determinaram queda significativa de pontuacdo para todos os dominios do SF-36 (Tabelas 09
e 10).

Diante destes achados cita-se mais uma vez o estudo de Martins et al., (2008) que
relatou maior prejuizo na qualidade de vida para os pacientes que apresentaram reacao

hansénica e/ou incapacidade fisica.
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Em sentido parecido, embora com resultados opostos, Maitto e Sousa (2005) relatam
baixa repercussdo na qualidade de vida dos pacientes com hanseniase e atribui estes
resultados ao reduzido grau de incapacidade entre os participantes do estudo.

Por tudo que foi visto, consideram-se duas causas plausiveis para a baixa QVRS dos
pacientes com reacgdes e incapacidades: 1- as lesdes limitam de fato o componente fisico da
QVRS e comprometem diretamente este aspecto; 2- a associagao historico-cultural entre as
lesGes da hanseniase e 0 estigma impactam diretamente sobre o componente da satde mental.

Por fim, observou-se que o dominio da salde mental apresentou relacdo de
dependéncia significante com a ocorréncia de reagGes. Os achados sugerem que 0s episodios
reacionais sdo determinantes na piora das pontuagdes do SF-36 para a saude mental. Em
sentido oposto, Opromolla (2000) relata que as reacdes podem ser desencadeadas por
distarbios psicologicos, sugerindo que a saude mental é que seria determinante para o

surgimento de reacdes. Neste caso pode-se sugerir que 0 processo ocorra nos dois sentidos.

O paciente relata ter sofrido discriminacao

Esta variavel apresentou-se significativamente determinante para a piora dos escores
de pontuacdo para os seguintes dominios: dor, estado geral de saude, vitalidade, aspectos
sociais, limitacdo por aspectos emocionais e salde mental. Cabe destacar que os dois
componentes do SF-36 mais fortemente relacionados com habilidades motoras (capacidade
funcional e limitacdo por aspectos fisicos) ndo foram significativamente afetados pelo fator
discriminacdo.

Estes achados sugerem que a discriminacdo compromete significativamente o0s
aspectos mais relacionados a saide mental, inclusive com alteragéo do limiar de dor.

Sob esta perspectiva Figueiré et al., (2005) defendem que a dor é, a0 mesmo tempo,
uma experiéncia sensorial e emocional e, além disso, um fendémeno completamente subjetivo.
Este autor relata que as emog0es sdo delineadoras das relagdes entre sensagéo dolorosa, medo
e comportamento. Desta forma, tanto a percep¢do quanto a expressdo da dor podem ser
mediadas e moduladas pelos significados unicos atribuidos por cada paciente a sua condicao e
influenciados por seu sexo, género, crencas, religido e cultura.

A associagdo entre o preconceito e a limitacdo da qualidade de vida do paciente com

hanseniase € tratada de modo superficial nos estudos encontrados, a maioria dos autores refere
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impressfes ou relatos de pacientes, sobretudo dos ex-internos dos hospitais colonias.
Acredita-se que mecanismos semelhantes aos implicados na subjetividade da dor podem estar
relacionados com a piora que a discriminagéo provoca em outros dominios do SF-36.

Cabe salientar o trabalho de Martins e Caponi (2010) que relaciona o0s aspectos
historicos e a falta de informacg&o sobre os mecanismos da doenga como aspectos perpetuantes
do estigma associado & doenca. Estes autores também associam o preconceito a presenca de
sequelas, que ja foram demonstradas como limitantes em diversas dimensdes da vida do

individuo acometido.
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7 CONCLUSAO

A proposta deste estudo de analisar a QVRS de pessoas em tratamento da hanseniase
na cidade de Teresina partiu do pressuposto de que a hanseniase é uma condic¢do determinada
por multiplos fatores e que pode influenciar a vida das pessoas acometidas, interferindo na sua
condicdo e percepcdo de saude. Assim, assumiu-se a multidimensionalidade e subjetividade
que envolve o tema, buscando uma visdo ampliada sobre a problematica através: da aplicacao
de um instrumento especifico de avaliagdo da qualidade de vida; do delineamento do perfil
socio-demografico, clinico e epidemioldgico dos participantes da pesquisa; do
estabelecimento de correlagdes entre os determinantes da QVRS; e da comparacdo do impacto
da hanseniase ao impacto de outras doencas na QVRS. Ao final do estudo, obtiveram-se
subsidios para as conclusdes que seguem.

O estudo revelou que o perfil s6cio-demogréafico dos participantes € semelhante ao
encontrado em outras areas hiperendémicas: caracteristicamente composto por individuos
adultos com 30 anos ou mais (74,2%); do sexo masculino (62,6%); casados ou em unidao
estavel (60,7%); economicamente ativos (77,6 %); e que possuem baixa escolaridade (62,6%
até o ensino fundamental) e baixa renda (74,8 % das familias com até R$ 1.391,00). Cabe
destacar o percentual elevado de individuos que relatou alteracdo temporéaria ou definitiva da
capacidade de estudo e trabalho formal/informal (33,6%) em funcdo da hanseniase.

As caracteristicas clinicas e epidemioldgicas dos participantes do estudo revelaram:
predominio das formas MB de hanseniase (53,3%); elevado percentual de grau Il
incapacidade no diagndstico (10,3%), demanda proveniente de areas de alta endemicidade
(44,8%) e com relato de caso em pessoas proximas (38,3%), sendo diagnosticados
tardiamente e por detec¢do passiva (85,7%). Estes resultados sugerem baixa eficacia das
medidas de controle e prevencdo da endemia, tipicas de um modelo assistencialista.

Quanto a auto-percepcdo do estigma e da QVRS, observou-se que a maioria dos
participantes utiliza a omissdo da doenca como mecanismo de defesa (78,4%), mas, mesmo
assim, parte significativa dos participantes relata ter sofrido preconceito (27,1%), que
caracteristicamente foi mais observado entre os pacientes com lesdes visivelis.

A correlacdo entre as variaveis do estudo revelou cinco determinantes principais para a
piora significativa da QVRS para os participantes do estudo: diagnostico tardio,
estabelecimento de formas MB de hanseniase, ocorréncia de episodios reacionais, grau Il de

incapacidade presentes no diagnostico e o preconceito.
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O diagndstico tardio mostrou-se como o fator determinante na evolucdo da doenca
para formas avancadas (teste do y° de Pearson com p=0,017 para as formas MB de
hanseniase) e incapacitantes de hanseniase (teste do > de Pearson com p=0,001 para o grau II
de incapacidade). Esta relacdo de determinacdo ficou evidente com a predominancia de
formas MB em participantes do sexo masculino que demoraram em média o dobro do tempo
para serem diagnosticados (teste de Mann-Whitney, p=0,048). Deve-se considerar também
que o diagnostico tardio implica na manutencdo da cadeia de transmissdo da doenca,
denunciando estratégias ineficazes de controle e prevencéo deste agravo.

As formas MB de hanseniase sdo determinantes na piora da QVRS por estarem
intimamente relacionadas ao desenvolvimento de incapacidades (teste do x* de Pearson, p=
0,001) e ocorréncia de episddios reacionais (teste do ¥ de Pearson, p=0,017). Estes, por sua
vez, comprometem o componente fisico da QVRS na medida em que afetam fun¢des motoras,
e, como se manifestam por lesdes visiveis, desencadeiam todo um processo histérico-cultural
que resulta no preconceito, comprometendo significativamente o componente da salde mental
do SF-36.

Verificou-se também que, em média, a pontuacdo de QVRS foi elevada para o0s
participantes do estudo em funcdo da pontuacdo dos participantes com formas leves de
hanseniase. Entretanto, as formas graves implicam em piora bastante significativa da QVRS.
Em funcdo disto, a comparacdo da hanseniase com outras doencas se mostra relativamente
favoravel, embora se saiba que esta ndo € a realidade para as formas graves de hanseniase.

Neste momento cabe destacar que a analise multivariada feita para os dominios de SF-
36 sugeriu que este instrumento é adequado a avalia¢do da qualidade de vida do paciente com
hanseniase, pois apresentou correlacdo significante em todos os dominios para o grupo
estudado. Também ¢é preciso mencionar que o SINAN enquanto fonte de informacéo para
planejamento e estruturacdo das acGes em saude, apresentou melhoria com relacdo a
qualidade de notificacdo, pois ndo se observou presenca de duplicidades. Entretanto, o
SINAN precisa melhorar a qualidade das informagfes relativas ao acompanhamento e
fechamento dos casos de hanseniase que apresentaram falhas graves na realizacdo deste
estudo.

Ao final da pesquisa verificou-se que a hanseniase continua acometendo as classes
sociais menos favorecidas em areas historicamente endémicas provocando percentuais
elevados de lesdes secundarias que repercutem negativamente na capacidade de trabalho e na
qualidade de vida das pessoas acometidas, perpetuando o estigma e preconceito milenar

associado a doenca.



95

Por fim, o contexto mundial de enfrentamento da hanseniase aponta para o alcance das
metas de eliminacdo da doenca enquanto problema de salde publica e o estabelecimento de
objetivos voltados para a reintegracdo social do paciente e superacdo do estigma. Neste
contexto, o Brasil apresenta grandes deficiéncias, pois precisa implantar/implementar
estratégias que possam acelerar a melhoria dos resultados em todos os sentidos.

O estudo do impacto da hanseniase na qualidade de vida reforca a necessidade de
implementacdo de estratégias mais efetivas de diagndstico precoce e quebra da cadeia de
transmissdo da doenca, uma vez que as formas iniciais de hanseniase apresentaram reduzido
impacto negativo na QVRS. Por outro lado, o diagndstico tardio implica no estabelecimento
de formas graves e incapacitantes de hanseniase que estdo diretamente relacionadas a baixa
QVRS mesmo no paciente curado.

Espera-se que os resultados e conclusdes apresentados neste estudo possam contribuir
nas reflexdes, no desenvolvimento de politicas e no direcionamento de medidas que garantam
a efetividade no combate a esse agravo e na melhoria da qualidade de vida dos acometidos e

seus familiares.
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ANEXO I: FORMULARIO DE AVALIACAO NEUROLOGICA SIMPLIFICADA.

Ministério da Saade

Secretaria de Vigilancia em Saude
Departamento de Vigilancia Epidemiologica

Programa MNacional de Controle da Hanseniase

FORMULARIO PARA AVALIACAOQ NEUROLOGICA SIMPLIFICADA

Nome

Ocupacior

Municipio:

Sexo: M [
Unidade Federada:

Classificagio Operacional: PB [[] MB[[] Data Inicio PQT: ___ -

DataNasc.
F [

Data Alta PQT: ___

FACE

1* !

!

ry !

!

F

!

Nariz

1]

E

I

E

1]

2 principal

amento (SN

a {5/M)

Perfuraciio de septo (S/N)
Olhos

Queie principal

Drimin.

(S/N} / Ectedpio]S/N)
ih. cornea (S'N)

Dpacidade edrnea (S/N)

Catarata (S/N)

Acuidade Visual

Legenda:

N=ndo

5 = 8im

Membros Superiores

Queixa principal

Palpaciio de nervos

Ulnar

Medigno

Radial

Legenda:

N = normal

D=

E = espessado

dior

Avaliaghio da Forca

1* /

I

2" /

1]

E

Abrir dedo minimo
Abdugio do 57 dedo
(nerve ulnar)

2.
P

Elevar o polegar
Abdugio do polegar
(nerve medizno)

F

2

Elevar o punho
Extensio de punho
(nerve radial)

=3

Legenda: F=Fore

D=Diminuida

| =Contragdo, =Paralisado

Inspecio e Avaliacio Sensitiva

P=Pamalisado ou S=Fore, 4=Resisténcia Parcial, 3=Movimento completo, 2=Movimento Parcial,

/N

2 NS
o 1 1) by [ . A e
dh\e S I N
U UUQ gﬁu Uy

Legenda: Caneta'filamento lilis(2g) Sente " Niosente

Garma mdwvel: M

(Garra rigida: R

Reabsorgdo: o

X ou

Ferida: C:f

Maonofilamentos: seguir cons
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MEMBROS INFERIORES 1" ! ! 2 ! ! ¥ ! !
Queixa principal
Palpacio de nervos (1] E 1] E (1] E
Fibular
Tibial posterior
Legenda: N = normal E = eapessado = dor
Avaliacio da Forca 1" ! ! 1 ! ! » ! !
D E Iy E [} E
Elevar o hilux |
Extensio de hdlux '/E‘E:-"\q.

(nerva fibular)

Legenda: F=Farta D=Diminuida P=Pamalisada ou 5=Fora, 4=Rasistédncia Parcial, 3=Mavimanio complato, 2=Mavimanta
Pargial, 1=Cantragio, 0=Paralisado

Inspecio ¢ Avaliacio Sensitiva

1" ! ! 2%

()
3

D

: .

50 0% 5C0 © o o 0o 0%

o O ©o o o o © Co
0

KQ

Legenda: Caneta/filamento lilis(2g): Sente « .\5.;3_'|:|: X i Maonofilamentos: seguir cores
Gama mével: M Gama rigida: R Rezabsorelo: ZH% Feriday O
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ANEXO IlI: FORMULARIO DE AVALIACAO DO GRAU DE INCAPACIDADE.

HANSENIASE

Formulario para avaliagdo do grau de incapacidade

GRAUS OLHO MAQ PE
Sinais efou Sintomas D E Sinais elou Sintomas D E Sinais efou Sintomas 1] E
0 Nenhum problema com MNenhum prablema com Nenhum problema com
os olhos devido & Hanseniase as maos devido 3 Hanseniase o5 pés devido & Hanseniase
1 Diminuigao ou Diminuigdo ou Diminuigio ou
perda da sensibilidade perda da sensibilidade perda da sensibilidade
Lagoftalmo efou ectropio Lestes troficas/ traumaticas Lesdes troficas efou fraumaticas
Triquiase (Garras Garra dos artelhos
2 Opacidade corneana central Reabsorgio Reabsorcdo/contratura do tomozelo
Acuidade visual menor que
0,1 ou ndo conta dedos &0 caida Pé caido
a6 metros
Maicr grau 3 Jm) Maior grau ie) i Maior grau S (]
Maior Grau atibuide: 0[] 1] 2 [J M& [ Somatotal (atbhcsdies) ||

Data: I Assinatura:
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ANEXO I11: INDICADORES ATUAIS DA HANSENIASE NO BRASIL.

Indicadores da forca de morbidade, magnitude e perfil epidemioldgico

INDICADOR CONSTRUCAO UTILIDADE |PARAMETROS

Coeficiente de Numerador: Casos novos residentes |Medir forca de |Hiperendémico: > 40,00/100.000
deteccdo anual de  |em determinado local e morbidade, hab.

casos novos de diagnosticados no ano da avaliagdo |magnitude e | Muito Alto: 20,00 a

hanseniase por Denominador: Populacéo total tendénciada |39,99/100.000 hab.

100.000 habitantes |residente no mesmo local e periodo. |endemia. Alto: 10,00 a 19,99 /100.000 hab.

Fator de multiplicagdo: 100.000

Médio: 2,00 a 9,99 /100.000 hab.
Baixo: < 2,00/100.000 hab.

Coeficiente de
deteccéo anual de

Numerador: Casos novos em
menores de 15 anos de idade

Medir for¢a da
transmisséo

Hiperendémico: > 10,00/100.000
hab.

casos novos de residentes em determinado local e recente da Muito Alto: 5,00 a 9,99 /100.000
hanseniase na diagnosticados no ano da avaliacdo |endemia e sua |hab.

populagédo de 0 a 14 |Denominador: Populacéo de 0 a 14 |tendéncia. Alto: 2,50 a 4,99 /100.000 hab.
anos por 100.000 anos no mesmo local e periodo. Médio: 0,50 a 2,49 /100.000 hab.
habitantes Fator de multiplicagdo: 100.000 Baixo: < 0,50/100.000 hab.
Proporcéo de casos |Numerador: Casos novos com grau |Avaliar a Alto: > 10%

de hanseniase com |2 de incapacidade fisica no efetividade Médio: 5a 9,9%

grau 2 de diagndstico, residentes em das atividades | Baixo: < 5%

incapacidade fisica

determinado local e detectados no

da deteccdo

no momento do ano da avaliagdo Denominador: oportuna e/ou

diagnostico, entre 0s|Casos novos com grau de precoce de

€asos Novos incapacidade fisica avaliado, €asos

detectados e residentes no mesmo local e periodo

avaliados no ano(1) |Fator de multiplicacédo: 100

Coeficiente anual de |Numerador: Casos residentes em Medir a Hiperendémico: > 20,0/10.000

prevaléncia de determinado local e em tratamento | magnitude da |hab.

hanseniase por em 31/12 do ano de avaliagdo endemia Muito Alto: 10,0 a 19,9 /10.000

10.000 habitantes  |Denominador: Populag&o total hab.
residente no mesmo local no ano de Alto: 5,0 29,9 /10.000 hab.
avaliagdo Fator de multiplicagéo: Médio: 1,0 a 4,9 /10 000 hab.
10.000 Baixo: < 1,0 /10.000 hab.

Proporcdo de casos |Numerador: Casos com grau 2de | Avaliar a Alto: > 10%

de hanseniase incapacidade fisica na alta por cura, |transcendéncia|Médio: 5a 9,9%

curados com grau 2 |residentes em determinado locale  |dadoengcae |Baixo: <5%

de incapacidade curados no ano da avaliagéo subsidiar a

fisica dentre os programacéo

casos avaliados no de acbes de

momento da alta
por cura no ano(1)

Denominador: casos com grau de
incapacidade fisica avaliados na alta
por cura, no mesmo local e periodo.
Fator de multiplicagcdo: 100

prevencgéo e
tratamento de
incapacidades
pos-alta por
cura
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Indicadores da qualidade das acdes e servicos (operacionais)

INDICADOR CONSTRUCAO UTILIDADE PARAMETROS
Proporcéo de casos |Numerador: Casos novos de Medir a qualidade do Bom > 90%
novos de hanseniase |hanseniase com o grau de atendimento nos Servicos

com o grau de incapacidade fisica avaliado no de Saude e monitorar 0s Regular 75 a
incapacidade fisica |diagndstico, residentes em resultados das acOes da 89,9 %

avaliado no
diagnostico

determinado local e detectados no
ano da avaliacdo Denominador:
Casos novos de hanseniase
residentes no mesmo local e
diagnosticados no ano da avaliagdo
Fator de multiplicacédo: 100

Programacao de Ac¢Oes de
Vigilancia em Saude
(PAVS).

Precario < 75%

Proporcéao de cura
de hanseniase entre
0S Casos NoVos
diagnosticados nos
anos das coortes (2)

3)

Numerador: Casos novos
residentes em determinado local,
diagnosticados nos anos das
coortes e curados até 31.12 do ano
de avaliagdo Denominador: Total
de casos novos residentes no
mesmo local e diagnosticados nos
anos das coortes Fator de
multiplicagédo: 100

Avaliar a qualidade da
atencdo e do
acompanhamento dos casos
novos diagnosticados até a
completitude do tratamento.
Monitorar o Pacto pela Vida

Bom > 90%

Regular 89 a
75%

Precariocx<
75%

Proporcao de casos |[Numerador: Casos curados no Medir a qualidade do Bom > 90%
curados no ano com |ano com o grau de incapacidade  |atendimento nos Servicos  |Regular 75 a
grau de fisica avaliado por ocasido da cura |de Saide e monitorar 0 89,9%
incapacidade fisica |residentes em determinado local  |resultado das agdes da Precéario
avaliado Fator de multiplicacdo:100 PAVS. <75%
Proporcéao de Numerador: Contatos Avaliar a capacidade dos Bom: > 75%
examinados entre os |intradomiciliares examinados servigos em realizar a

contatos referentes aos casos Nnovos vigilancia de contatos. Regular: 50 a
intradomiciliares residentes em determinado local e |intradomiciliares de casos |74,9%

registrados dos casos
novos de hanseniase
no ano

diagnosticados no ano de avaliacéo
Denominador: Total de contatos
intradomiciliares registrados
referentes aos casos novos
residentes no mesmo local e
diagnosticados no ano de avaliagdo
Fator de multiplicacédo: 100

novos de hanseniase para
deteccdo de novos casos.

Monitorar o resultado das
acOes da PAVS

Precario:<
50%

Proporcéao de casos
de hanseniase em
abandono de
tratamento entre 0s
casos Novos
diagnosticados nos
anos das coortes (2)

Numerador: Casos residentes em
determinado local, informados
como abandono entre 0s casos
novos diagnosticados nos anos das
coortes Denominador: Total de
casos novos residentes no mesmo
local e diagnosticados nos anos
das coortes Fator de
multiplicagéo: 100

Avaliar a qualidade da
atencdo e do
acompanhamento dos casos
novos diagnosticados até a
completitude do tratamento

Bom: < 10%

Regular: 10 a
24,9%

Precario:>
25%

Fonte: Guia para o Controle da Hanseniase, Ministério da Saude, 2002.
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ANEXO IV: QUESTIONARIO MEDICAL OUTCOMES 36-ITEM SHORT-FORM
HEALTH SURVEY (SF-36).

Versao Brasileira do Questionario de Qualidade de Vida -SF-36:

1- Em geral vocé diria que sua saude é:

Excelente Muito Boa

Boa

Ruim Muito Ruim

1 2

5

2- Comparada ha um ano, como vocé se classificaria sua idade em geral, agora?

Muito Melhor | Um Pouco Melhor | Quase a Mesma

Um Pouco Pior

Muito Pior

1 2

3

4

5

3- Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante um dia
comum. Devido a sua salde, voceé teria dificuldade para fazer estas atividades? Neste caso,

quando?

Atividades

Sim, dificulta
muito

Sim, dificulta
um pouco

N&o, ndo
dificulta de
modo algum

a) Atividades Rigorosas, que exigem
muito esforgo, tais como correr, levantar
objetos pesados, participar em esportes
arduos.

b) Atividades moderadas, tais como
mover uma mesa, passar aspirador de po,
jogar bola, varrer a casa.

[EEN

N

w

c) Levantar ou carregar mantimentos

d) Subir varios lances de escada

e) Subir um lance de escada

f) Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-se

g) Andar mais de 1 quilémetro

h) Andar varios quarteirdes

i) Andar um quarteirdo

j) Tomar banho ou vestir-se

RRrRP|Rr|RRR] -

NINININ[ININININ

WWwwWwlw(w|w|w|w

4- Durante as Ultimas 04 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu
trabalho ou com alguma atividade regular, como consequéncia de sua saude fisica?

Sim Nao
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
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c) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou a outras atividades. 1 2

d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (p. 1 2
ex. necessitou de um esforgo extra).

5- Durante as ultimas 04 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu
trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de algum problema emocional
(como se sentir deprimido ou ansioso)?

Sim Né&o
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c) Né&o realizou ou fez qualquer das atividades com tanto cuidado 1 2
como geralmente faz.

6- Durante as ultimas 04 semanas, de que maneira sua satde fisica ou problemas emocionais
interferiram nas suas atividades sociais normais, em relacdo a familia, amigos ou em grupo?

De forma nenhuma Ligeiramente | Moderadamente | Bastante | Extremamente

1 2 3 4 5

7- Quanta dor no corpo vocé teve durante as Ultimas 04 semanas?

Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muito grave
1 2 3 4 5 6

8- Durante as Ultimas 04 semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho normal (incluindo
o trabalho dentro de casa)?

De maneira alguma | Um pouco | Moderadamente Bastante Extremamente

1 2 3 4 5

9- Estas questdes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com vocé
durante as ultimas 04 semanas. Para cada questdo, por favor, dé uma resposta que mais se
aproxime de maneira como voceé se sente, em relacdo as Gltimas 4 semanas.

A maior Umaboa | Alguma Uma
Todo pequena
parte do parte do | parte do Nunca
Tempo parte do
tempo tempo tempo tempo
a) Quanto tempo vocé
tem se sentindo cheio de 1 2 3 4 5 5
vigor, de vontade, de
forgca?
b) Quanto tempo voce 1 2 3 4 5 6
tem se sentido uma
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pessoa muito nervosa?

c) Quanto tempo vocé
tem se sentido tdo
deprimido que nada
pode anima-lo?

d) Quanto tempo vocé
tem se sentido calmo ou
tranqilo?

e) Quanto tempo vocé
tem se sentido com
muita energia?

f) Quanto tempo vocé
tem se sentido
desanimado ou abatido?

g) Quanto tempo vocé
tem se sentido
esgotado?

h) Quanto tempo vocé
tem se sentido uma
pessoa feliz?

i) Quanto tempo vocé
tem se sentido cansado?

10- Durante as ultimas 04 semanas, quanto de seu tempo a sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como visitar amigos, parentes, etc)?

Todo A maior parte do Alguma parte do Uma pequena | Nenhuma parte
Tempo tempo tempo parte do tempo do tempo
1 2 4 5
11- O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacdes para vocé?
Definitivamente A maioria Né&o A maioria Definitiva-
. das vezes . das vezes
verdadeiro . sei mente falso
verdadeiro falso
a) Eu costumo adoecer
um pouco mais 1 5 3 4 5
facilmente que as outras
pessoas
b) Eu sou tdo saudavel
quanto qualquer pessoa 1 2 3 4 5
que eu conhego
C) ,Eu ac_ho_que a minha 1 5 3 4 5
salide vai piorar
d) Minha salde ¢€ 1 5 3 4 5
excelente
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CALCULO DOS ESCORES DO QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA

Fase 1: Ponderacdo dos dados

Questéo Pontuacéo
01 Se a resposta for Pontuacéo
1 5,0
2 4.4
3 3,4
4 2,0
5 1,0
02 Manter o mesmo valor
03 Soma de todos os valores
04 Soma de todos os valores
05 Soma de todos os valores
06 Se a resposta for Pontuacéo
1 5
2 4
3 3
4 2
5 1
07 Se a resposta for Pontuacéo
1 6,0
2 54
3 4,2
4 3,1
5 2,0
6 1,0
08 A resposta da questdo 8 depende da nota da questéo 7:
Se7=1ese8 =1, 0valor daquestdo € (6)
Se7=2a6ese8=1, 0 valordaquestdo é (5)
Se7=2a6ese8=2,0 valordaquestdo é (4)
Se7=2a6ese8=3, 0 valordaquestdo é (3)
Se7=2a6ese8=4, o0 valordaquestdo é (2)
Se7=2a6ese8=3, 0 valordaquestdo é (1)
Se a questdo 7 ndo for respondida, o escorre da questdo 8 passa a ser 0
seguinte:
Se a resposta for (1), a pontuacéo sera (6)
Se a resposta for (2), a pontuacéo sera (4,75)
Se a resposta for (3), a pontuagdo seré (3,5)
Se a resposta for (4), a pontuacdo seré (2,25)
Se a resposta for (5), a pontuagdo seré (1,0)
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09

Nesta questdo, a pontuacao para os itens a, d, e ,h, devera seguir a seguinte
orientag&o:
Se a resposta for 1, o valor sera (6)
Se a resposta for 2, o valor sera (5)
Se a resposta for 3, o valor sera (4)
Se a resposta for 4, o valor sera (3)
Se a resposta for 5, o valor sera (2)
Se a resposta for 6, o valor sera (1)
Para os demais itens (b, c,f,g, i), 0 valor serd mantido 0 mesmo

10

Considerar o mesmo valor.

11

Nesta questdo os itens deverdo ser somados, poréem os itens b e d deverao
seguir a seguinte pontuacao:
Se a resposta for 1, o valor sera (5)
Se a resposta for 2, o valor seré (4)
Se a resposta for 3, o valor sera (3)
Se a resposta for 4, o valor seré (2)
Se a resposta for 5, o valor seré (1)

Fase 2: Calculo do Raw Scale

Nesta fase vocé ira transformar o valor das questfes anteriores em notas de 8 dominios que
variam de 0 (zero) a 100 (cem), onde O = pior e 100 = melhor para cada dominio. E chamado
de raw scale porque o valor final ndo apresenta nenhuma unidade de medida.

Dominio:

Capacidade funcional
Limitacdo por aspectos fisicos
Dor

Estado geral de saude
Vitalidade

Aspectos sociais

Aspectos emocionais

Saude mental

Para isso vocé devera aplicar a seguinte formula para o calculo de cada dominio:

Dominio: Valor obtido nas guestdes correspondentes — Limite inferior x 100

Variagéo (Score Range)

Na férmula, os valores de limite inferior e variacdo (Score Range) sdo fixos e estdo
estipulados na tabela a seguir:
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Dominio Pontuacéo das questdes Limite | Variacdo
correspondidas inferior

Capacidade funcional 03 10 20

Limitacdo por aspectos fisicos 04 4 4

Dor 07 + 08 2 10

Estado geral de saude 01+11 5 20

Vitalidade 09 (somente os itensa+e+ g+ 1) 4 20

Aspectos sociais 06 + 10 2 8

Limitac&o por aspectos 05 3 3
emocionais

Saude mental 09 (somente ositensb +c+d + f+ h) 5 25

Exemplos de célculos:
e Capacidade funcional: (ver tabela)

Dominio: Valor obtido nas guestdes correspondentes — limite inferior x 100
Variagdo (Score Range)

Capacidade funcional: 21 — 10 x 100 = 55
20

O valor para o dominio capacidade funcional é 55, em uma escala que varia de 0 a 100,
onde o zero € o pior estado e cem € o melhor.

e Dor: (ver tabela)

- Verificar a pontuacdo obtida nas questdes 07 e 08; por exemplo: 5,4 e 4, portanto

somando-se as duas, teremos: 9,4

- Aplicar formula:
Dominio: Valor obtido nas questdes correspondentes — limite inferior x 100
Variacdo (Score Range)

Dor:9,4-2x100=74
10

O valor obtido para o dominio dor é 74, numa escala que varia de 0 a 100, onde zero €é
0 pior estado e cem é o melhor.

Assim, vocé devera fazer o calculo para os outros dominios, obtendo oito notas no
final, que serdo mantidas separadamente, ndo se podendo soma-las e fazer uma media.
Obs.: A questdo nimero 02 nao faz parte do calculo de nenhum dominio, sendo utilizada
somente para se avaliar o quanto o individuo esta melhor ou pior comparado a um ano atras.

Se algum item néo for respondido, vocé podera considerar a questdo se esta tiver sido
respondida em 50% dos seus itens.
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ANEXO V: QUESTIONARIO COMPLEMENTAR ESPECIFICO PARA COLETA DE
DADOS.

QUESTIONARIO Ne:

VARIAVEIS SOCIO-DEMOGRAFICAS E CLINICAS DA HANSENIASE:
FICHA DE NOTIFICACAO SINAN Ne: PRONTUARIO N
DATA DE NASCIMENTO: / /
DATA DO DIAGNOSTICO: / /
DATA DO INICIO DO TRATAMENTO: / /

SEXO []1.Masculino []2.Feminino [] 3. Ignorado
RACA/COR: []1.Branca [] 2.Preta[] 3.Amarela []4.Parda []5. Indigena []6.Ignorado

ESTADO CIVIL: [] 1.Solteiro [] 2. Casado/ Unido estavel [] 3.Divorciado/separado
[]4.Viavo [] 5. Outro

ZONA DE MORADIA: ] 1.Urbana [ 2.Periurbana []3.Rural [] 4.Ignorado
BAIRRO DE MORADIA:

ESCOLARIDADE: [] 1.Analfabeto [] 2. Da12a4?série [] 3. Da5%a 82 série
1 4.Ensino médio incompleto [] 5. Ensino médio completo [] 6. Educacéao superior
incompleta [17.Educacéo superior completa [ 8.Ignorado

FORMA CLINICA DA HANSENIASE: [] 1.Indeterminada [] 2.tuberculdide []3.dimorfa
[]4.Virchowiana [ _]5. Ndo classificada

CLASSIFICACAO OPERACIONAL: [ 1.Paubacilar [ 2. Multibacilar

GRAU DE INCAPACIDADE (no diagnostico): [10.zero []1.1 [J2. 1l []3.N&o avaliado
PROFISSAO:

SITUACAO OCUPACIONAL ANTES DA HANSENIASE: [] 1.Trabalhava normalmente
(formal ou informal) [] 2.Desempregado [ ] 3.Aposentado [ ] 4. Estudante []5.Outra
condicdo

SITUACAO OCUPACIONAL COM HANSENIASE: []1.Continua igual []2.Afastou-se
[]13.Aposentou-se [ ]4.Foi demitido [] 5.Trabalha com dificuldade []6.Impossibilitado

TRATAMENTOS COMPELMENTARES: []1.Fisioterapia []2. Psicologia [] 3.Terapia
degrul-l  4.0utrosL.]  5.nenhum

PRESENCA DE OUTRA DOENCA: [] 1.N&o [] 2.Sim (especificar):

QUAL DESSES ASPECTOS E O MAIS COMPROMETEDOR NA HANSENIASE:
[] 1.Aspecto psicolégico/emocional, [] 2.Comprometimento fisico, [] 3.Dor
[]4.Preconceito []5.0utro []6. Nenhum

JA SOFREU DISCRIMINA(;AO: [ ]1. Nao [] 2. Sim, como?

Se sente seguro para contar as pessoas que vocé tem hanseniase? [ ]1.Sim []2. Néo
Por qué?

TEMPO ENTRE O INICIO DOS SINTOMAS E O DIAGNOSTICO (em meses)
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CASOS NA FAMILIA (pessoas com quem convive): () N4o, () Sim,

RECIDIVA: [11.Néo, [12.Sim. REACOES: [J1.Ndo, [ 2.Sim.

MODO DE DETECCAOQ DO CASO: []1.Encaminhamento []2.Demanda espontinea
[] 3.Exame de coletividade [] 4. Exame de contato [] 5.0utro modo [] 6.Ignorado

OBSERVACOES:
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ANEXO VI: AUTOR!ZACAO INSTITUCIONAL DA FUNDACAO MUNICIPAL DE
SAUDE PARA A REALIZACAO DA PESQUISA.

Estado do Piaui

Prefeitura de Teresina

. Fundagano Municipal de Sadde - FMS

/=t Coordenacao de Acbes Assistenciais - CAA

MEMO/CAA/N® 024/2010 Teresina, 19 de janeiro de 2010

Da: Coordenacao de Agdes Assistenciais.
Para: Geréncia de Epidemiologia

Apresentamos Anselmo Alves Lustosa que realizaré a pesquisa “O

impacto da hanseniases na qualidade de vida relacionada a saade”, nesta
Geréncia.

Na conclusdo do trabalho, devera ser encaminhada uma cépia do
relatorio final & Presidéncia da FMS.

Atenciosamente

Amariles de Souza Borba

COORDENADORA DE AGOES ASSISTENCIAIS
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ANEXO VII: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PIAUI
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
COORDENACAO DO MESTRADO EM CIENCIAS E SAUDE
MESTRADO EM CIENCIAS E SAUDE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do projeto: “O IMPACTO DA HANSENIASE NA QUALIDADE DE VIDA
RELACIONADA A SAUDE”

Pesquisador responsavel: Prof. Dr. Viriato Campelo
Instituicdo/Departamento: Centro de Ciéncias e Saude

Telefone para contato (inclusive a cobrar): (86) 9404-5254/ (86) 3233-3609
Pesquisadores participantes: Anselmo Alves Lustosa

Telefones para contato: (86) 9928-9089/ (86) 3233-4285

Vocé estd sendo convidado (a) para participar, como voluntario, em uma pesquisa. VVocé
precisa decidir se quer participar ou ndo. Por favor, ndo se apresse em tomar a decisao. Leia
cuidadosamente 0 que se segue e pergunte ao responsavel pelo estudo qualquer ddvida que
vocé tiver. Apos ser esclarecido(a) sobre as informacGes a seguir, no caso de aceitar fazer
parte do estudo, assine ao final deste documento, que esta em duas vias. Uma delas é sua e a
outra € do pesquisador responsavel. Em caso de recusa vocé nao serd penalizado(a) de forma
alguma.

¢ Esta ¢ uma pesquisa que tem por objeto o impacto da hanseniase na qualidade de vida
relacionada a salde de pessoas que se encontram em tratamento da doenca, e tem o objetivo
de analisar o quanto a qualidade de vida é afetada pela hanseniase e qual o perfil socio-
demografico e clinico das pessoas com maior e menor qualidade de vida. Para atingir os
objetivos propostos sera aplicado um questionario que mede a qualidade de vida do
entrevistado, bem como sera procedida a coleta de informagdes socio-demogréficas, clinicas e
epidemioldgicas no prontuario do paciente na unidade de saude onde ele faz acompanhamento
da doenga.

¢ A coleta de dados ndo traz qualquer riscos a sua saude, nem implica em dor ou despesas.
Vocé pode se dispor a se entrevistado agora ou pode marcar uma data posterior para a
aplicacdo deste questionario.

¢ Este trabalho ndo implica em nenhum beneficio direto ou imediato, entretanto, pode
futuramente influenciar no desenvolvimento de acGes voltadas a melhoria das condicdes
sociais e terapéuticas do paciente com hanseniase.

¢ Em qualquer etapa do estudo, vocé tera acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa
para esclarecimento de eventuais davidas.

¢ Se vocé concordar em participar do estudo, seu nome e identidade serdo mantidos em sigilo.
A menos que requerido por lei ou por sua solicitacdo, somente a equipe do estudo,terdo acesso
a suas informac0es para verificar as informacdes do estudo.

¢ Vocé sera entrevistado uma Unica vez e pode retirar o consentimento de participar do

estudo a qualquer tempo.
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Consentimento da participacao da pessoa como sujeito

Eu, ,  RGI/CPF/n.c: ,
abaixo assinado, concordo em participar do estudo, como sujeito. Fui suficientemente
informado a respeito das informacdes que li ou que foram lidas para mim, descrevendo o
estudo “O IMPACTO DA HANSENIASE NA QUALIDADE DE VIDA
RELACIONADA A SAUDE”. Eu discuti com o Dr. Anselmo Alves Lustosa. sobre a minha
decisdo em participar nesse estudo. Ficaram claros para mim quais sdo os propositos do
estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha
participacdo é isenta de despesas e que tenho garantia do acesso a tratamento hospitalar
guando necessario. Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o
meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou
prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no meu
acompanhamento neste Servigo.

Local e data

Nome e Assinatura do sujeito ou responsavel:

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido
deste sujeito de pesquisa ou representante legal para a participacdo neste estudo.

Teresina, de de

Assinatura do pesquisador responsavel

Observacgdes complementares




ANEXO VIII: CARTA DE APROVACAO DA PESQUISA PELO CEP-UFPI.

MINISTERIO DA SAUDE UNIVERSIDADE FEDERAL DO PIAUI
Conselho Nacional de Satude Pro-Reitoria de Pesquisa e Pos-Graduacao
Comissao Nacional de Etica em Pesquisa Comité de Etica em Pesquisa - CEP- UFPI
(CONEP) REGISTRO CONEP: 045
CARTA DE APROVACAO

O Comité de Etica em Pesquisa — UFPI, reconhecido pela Comissao Nacional de Etica
em Pesquisa — (CONEP/MS) analisou o protocolo de pesquisa:

Titulo: O impacto da hanseniase na qualidade de vida relacionada & saude
CAAE (Certificado de Apresentacao para Apreciacao Etica): 0212.0.045.000-09
Pesquisador Responsavel: Prof?. Dr. Viriato Campelo

Este projeto foi APROVADO em seus aspectos éticos e metodolégicos de acordo com as
Diretrizes estabelecidas na Resolugao 196/96 e complementares do Conselho Nacional
de Salde. Toda e qualquer alteragdo do Projeto, assim como os eventos adversos
graves, deverao ser comunicados imediatamente a este Comité. O pesquisador deve
apresentar ao CEP:

Novembro/2010 Relatorio final

Os membros do CEP-UFPI nao participaram do processo de avaliagao dos projetos onde
constam como pesquisadores.

DATA DA APROVACAO: 14/12/2009

Teresina, 25 de Janeiro de 2010.
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Prof. Dr. Carlos Emando da Silva
Comité de Etica em Pesquisa — UFPI
COORDENADOR
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ANEXO IX: CRITERIO DE CLASSIFICACAO ECONOMICA BRASIL A PARTIR
DE 2008.

O Critério de Classificacdo Econdmica Brasil (CCEB-ABEP), enfatiza sua funcéo de
estimar o poder de compra das pessoas e familias urbanas, abandonando a pretensdo de
classificar a populagdo em termos de “classes sociais”. A divisdo de mercado definida abaixo
é exclusivamente de classes econdmicas.

SISTEMA DE PONTOS

Posse de itens:

Quantidade de Itens
0 1 2 3 4 ou +
Televisdo em cores 0 1 2 3 4
Radio 0 1 2 3 4
Banheiro 0 4 5 6 7
Automovel 0 4 7 9 9
Empregada mensalista 0 3 4 4 4
Maquina de lavar 0 2 2 2 2
Videocassete e/ou DVD 0 2 2 2 2
Geladeira 0 4 4 4 4
Freezer (aparelho independente 0 2 2 2 2
ou parte da geladeira duplex)
Grau de Instrucdo do chefe de familia:
Analfabeto / Priméario incompleto Analfabeto / Até 32 Série Fundamental 0
Priméario completo / Ginasial incompleto | Até a 4% Série. Fundamental 1
Ginasial completo / Colegial incompleto | Fundamental completo 2
Colegial completo / Superior incompleto | Médio completo 4
Superior completo Superior completo 8
CORTES DO CRITERIO BRASIL: RENDA FAMILIAR POR CLASSES:
Classe | PONTOS | TOTAL BRASIL Classe Pontos Renda média
(%) familiar (R$)
Al 42 - 46 (%) Al 42 a 46 14.366
A2 35-41 0,9% A2 35a4l 8.099
Bl 29 - 34 4,1% Bl 29 a 34 4.558
B2 23 -28 8,9% B2 23a28 2.327
Cl 18 - 22 15,7% C1l 18 a 22 1.391
C2 14 - 17 20,7% C2 14 a17 933
D 8-13 21,8% D 8al3 618
E 0-7 25,4% E Oa7 403
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ANEXO X: CLASSIFICACAO BRASILEIRA DE OCUPACOES CBO-2002.
GRANDES GRUPOS OCUPACIONAIS.

Nivel de

CBO 2002 - Grandes Grupos / Titulos A
Competéncia

0 Forcas Armadas, Policiais e Bombeiros Militares Né&o definido
Membros superiores do poder publico, dirigentes de

1  organizagdes de interesse publico e de empresas e Né&o definido
gerentes

2 Profissionais das ciéncias e das artes 4

3 Técnicos de nivel médio 3

4 Trabalhadores de servi¢os administrativos 2

Trabalhadores dos servigos, vendedores do comércio em
lojas e mercados

6  Trabalhadores agropecuarios, florestais, da caca e pesca 2

7  Trabalhadores da producdo de bens e servicos industriais 2

N

8  Trabalhadores da producédo de bens e servicos industriais
9  Trabalhadores de manutencéo e reparagéo 2

Fonte: www.mtecbo.gov.br.
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ANEXO XI: COMPARACAO DAS MEDIAS DE PONTUACAO DO SF-36 PARA
PACIENTES COM HANSENIASE EM DIFERENTES ESTUDOS.

Estudos
Orsini, Maitto Martins
Dominios 2009 e Sousa
2005
SF-36:Capacidade Funcional 85,0* 80,4 80,9 52,0
SF-36: Limitagdo por 71,3* 75,0 78,4 40,0
Aspectos Fisicos
SF-36: Dor 81,0* 55,7 81,4 46,3
SF-36: Estado Geral de Saude 62,9* 61,0 81,5 61,8
SF-36: Vitalidade 80,5* 52,5 75,2 54,0
SF-36: Aspectos Sociais 85,0* 47,1 90,0 63,3
SF-36: Limitagdo por 82,1* 77,1 86,0 46,7
Aspectos Emocionais
SF-36: Saude Mental 82,1* 58,1 72,9 54,8

Fonte: Entrevista com os pacientes e pesquisa bibliografica, 2010. * Participantes da pesquisa.



