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Estando Jesus numa das cidades, passou um
homem coberto de lepra. Quando viu Jesus,
prostrou-se com o rosto em terra e rogou-lhe:
“Se quiseres, pode purificar-me”.

Jesus estendeu a méo e tocou nele, dizendo:
“Quero. Seja purificado!” E imediatamente a
lepra o deixou.

Lucas, 5:12-13
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RESUMO

INTRODUGCAO: Hanseniase compreende uma doenca cronica infectocontagiosa transmitida
pelo agente Mycobacterium leprae, que tem predilecdo por infectar os nervos periféricos,
especificamente as células de Schawnn. Caso ndo seja tratada na sua forma inicial, a doenca
geralmente evolui de forma lenta e progressiva, levando a deformidades e incapacidades
fisicas, com consequente limitacdo na execucdo de atividades diarias e prejuizo nas relaces
sociais dos individuos acometidos. OBJETIVO: Avaliar a limitacdo de atividade,
consciéncia de risco e participacdo social de pessoas acometidas pela hanseniase.
METODOLOGIA: Delineamento transversal analitico. A populagdo do estudo foi
constituida por 536 pessoas acometidas por hanseniase cadastradas na Estratégia Saude da
Familia da zona urbana de Teresina e a amostra composta por 152 participantes distribuidos
de forma probabilistica e aleatéria em dois grupos, paucibacilar e multibacilar. A coleta de
dados ocorreu no periodo de Novembro de 2018 a Marco de 2019, mediante a aplicacdo de
questionario com caracteristicas socioeconémicas e dos instrumentos Screening of Activity
Limitation and Safety Awareness (SALSA), que mede o grau de limitacdo de atividade e grau
de consciéncia de risco de pessoas acometidas por hanseniase, diabetes e outras neuropatias
periféricas; e do Participation Scale que avalia a participacdo social de pessoas atingidas pela
hanseniase. RESULTADOS: Os resultados revelaram que ndo houve diferenca significativa
de idade entre os grupos, porém ocorreu uma associacdo maior do sexo masculino entre 0s
multibacilares e uma maior frequéncia de analfabetos neste grupo em relacdo aos
paucibacilares. N&o foi observada associagdo estatisticamente significativa entre a
classificacdo operacional e as varidveis condicdo atual de emprego, situacdo conjugal,
convivio familiar e renda familiar. Quanto aos graus de limitacdo de atividade, consciéncia de
risco e participacdo social, foi observada uma diferenca estatisticamente significativa entre as
médias dos dois grupos em todos os dominios avaliados, assim como uma associagao
significativa entre o grupo multibacilar e a presenca de consciéncia de risco envolvido em
certas atividades diérias e algum grau de restricdo a participacdo social. CONCLUSAO:
Mesmo apds o término do tratamento, observaram-se niveis expressivos de limitacdo de
atividade, especialmente entre os multibacilares, o que pode ter relagdo com o maior potencial
dessa forma clinica em causar deformidades e incapacidades fisicas, assim como apontar para
um atraso no diagnostico e inicio tardio do tratamento, favorecendo a evolucdo da doenca
para formas mais graves. O grau de consciéncia de risco também apresentou uma relacéo
significativa com o grupo multibacilar, demonstrando que maiores escores na limitagdo de
atividade estdo relacionados a uma maior consciéncia de risco. Por fim, a associacdo das
formas multibacilares com a restri¢do a participacdo social evidencia como a hanseniase afeta
socialmente a vida das pessoas acometidas, especialmente pela presenca de sequelas e da
permanéncia do estigma.

Descritores: Hanseniase. Atividades cotidianas. Participacdo Social. Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude.
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ABSTRACT

INTRODUCTION: Leprosy comprises a chronic infectious disease transmitted by the agent
Mycobacterium leprae, which has a predilection for infecting the peripheral nerves,
specifically the Schawnn cells. If it is not treated in its initial form, the disease usually
progresses slowly and progressively, leading to deformities and physical incapacities, with
consequent limitation in the execution of daily activities and impairment in the social relations
of the individuals affected. OBJECTIVE: To evaluate the limitation of activity, risk
awareness and social participation of people affected by leprosy. METHODOLOGY:
Analytical cross-sectional design. The study population consisted of 536 people affected by
leprosy enrolled in the Family Health Strategy of the Teresina urban zone and the sample was
composed of 152 randomly and probabilistically distributed in two groups, paucibacillary and
multibacillary. Data collection took place from November 2018 to March 2019, through the
application of a questionnaire with socioeconomic characteristics and the instruments
Screening of Activity Limitation and Safety Awareness (SALSA), which measures the degree
of activity limitation and degree of consciousness risk of people affected by leprosy, diabetes
and other peripheral neuropathies; and the Participation Scale that assesses the social
participation of people affected by leprosy. RESULTS: The results showed that there was no
significant difference in age between the groups, but there was a greater association between
males among multibacillary individuals and a higher frequency of illiterates in this group in
relation to paucibacillary individuals. There was no statistically significant association
between the operational classification and the variables current employment status, marital
status, family life and family income. Regarding degrees of activity limitation, risk awareness
and social participation, a statistically significant difference was observed between the means
of the two groups in all domains evaluated, as well as a significant association between the
multibacillary group and the presence of risk awareness involved in certain daily activities
and some degree of restriction to social participation. CONCLUSION: Even after the end of
the treatment, there were expressive levels of activity limitation, especially among
multibacillary, which may be related to the greater potential of this clinical form to cause
deformities and physical disabilities, as well as pointing to a delay in the diagnosis and late
onset of treatment, favoring the evolution of the disease to more severe forms. The degree of
risk awareness also showed a significant relationship with the multibacillary group,
demonstrating that higher scores on activity limitation are related to greater risk awareness.
Finally, the association of multibacillary forms with the restriction of social participation
shows how leprosy affects socially the lives of people affected, especially by the presence of
sequelae and the permanence of stigma.

Descriptors: Leprosy. Daily activities. Social Participation. International Classification of
Functioning, Disability and Health.
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1 INTRODUCAO

Hanseniase compreende uma doenca crénica infectocontagiosa transmitida pelo agente
Mycobacterium leprae, que tem predilecdo por infectar os nervos periféricos, especificamente
as células de Schawnn. Caso ndo seja tratada na sua forma inicial, a doenca geralmente evolui
de forma lenta e progressiva, levando a deformidades e incapacidades fisicas, com
consequente prejuizo a qualidade de vida (EICHELMANN et al., 2013). Dessa forma, é
pertinente investigar a limitacdo de atividade provocada pela doencga, percepgdo do grau de
consciéncia de risco e a influéncia do problema na participacdo social do individuo
diagnosticado com hanseniase.

A apresentacdo clinica e patoldgica da hanseniase é determinada pela resposta
imunoldégica ao Mycobacterium leprae e a capacidade do hospedeiro de desenvolver
imunidade celular especifica. Muitos pacientes permanecem anos apresentando sintomas ou
manifestando sinais, porém, ndo sdo diagnosticados ou recebem o diagnostico apresentando
sequelas permanentes, perdendo tempo valioso de tratamento e prevencdo de incapacidades
(HENRY et al., 2016; EICHELMANN et al., 2013).

Como resultado desse processo, o individuo acometido passa a apresentar deficiéncias,
dificuldades na execucgéo de atividades e problemas no enfrentamento de situacdes da vida
cotidiana, definidas na Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salde
(CIF) como componentes significativos do estado de salde de uma pessoa (ARAUJO;
BUCHALLA, 2015). As incapacidades fisicas dificultam a rotina diaria em casa, no trabalho
e geracao de renda, afetando de diversas formas a qualidade de vida e participagdo social das
pessoas acometidas (SANTOS et al., 2015).

Ademais, a limitacdo de atividades acarreta problemas psicossociais, devido a
diminuicdo da autoestima e do status na comunidade, somados ao estigma da doenca, a
discriminacdo e a exclusdo social. Essas razdes levam a ocultagdo da condicao fisica, privacdo
da vida social, das atividades de geracao de renda e das responsabilidades familiares (SILVA
et al., 2014). O medo do isolamento social parece levar alguns pacientes a ocultar seus
sintomas e a demora na busca de tratamento. Outros parecem ignorar ou desconhecer a
gravidade dos sintomas da doenga (HENRY et al., 2016).

Estudos tratam a questdo da limitacdo funcional das pessoas atingidas pela hanseniase,
porém, abordam pouco sobre o medo quanto as deficiéncias ou estigmas associados a doenca
que afetam atividades diarias e a participacdo social. Com frequéncia, pessoas afetadas pela

hanseniase sdo vitimas de estigma e discriminacdo. No estudo de Asampong, Dako-Gyeke e
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Oduro (2018), por exemplo, foi evidenciado um sentimento de rejeicdo por parte dos
empregadores com as pessoas acometidas por hanseniase durante entrevistas de emprego. 1sso
tem impacto negativo no acesso ao diagnostico, nos resultados do tratamento ou na atencéo,
além de afetar o funcionamento social; pois o estigma da doenca é uma causa importante de
atraso do diagndstico (ZAMPARONI, 2017; BRAKEL et al., 2012).

Diagnosticar e tratar precocemente os individuos com hanseniase é essencial para
quebrar o ciclo de transmissdo e reduzir o numero de casos novos detectados com
deformidade fisica. O diagnostico é essencialmente clinico-epidemioldgico, realizado por
meio de anamnese e exame fisico dermatoneuroldgico para identificar lesbes ou areas de pele
com alteracdo de sensibilidade ou comprometimento de nervos periféricos. No entanto, alguns
pacientes percorrem um longo itinerario terapéutico e recebem varios diagnosticos
equivocados, até apresentarem uma grave progressdo da doenca para obterem o diagnéstico
correto (HENRY et al., 2016; MARTINS; IRIART, 2014).

Para fins operacionais de tratamento, o Brasil utiliza a classificacdo adotada pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), dividindo os casos em paucibacilares e
multibacilares. As formas clinicas indeterminada e tuberculdide s&o caracterizadas como
paucibacilares, enquanto as formas dimorfa e virchowiana sdo classificadas como
multibacilares. Apresentacdes clinicas multibacilares sdo fatores de risco para o
desenvolvimento de limitagbes de atividade funcional, além da presenca de reagOes
hansénicas, atraso no diagnostico e consequente inicio tardio do tratamento. Atualmente, um
dos desafios criticos no controle da hanseniase sdo a alta propor¢do de casos multibacilares e
a presenca de incapacidades no momento do diagndstico, indicando atraso na detecgdo dos
casos (GASCHIGNARD et al., 2016; MONTEIRO et al., 2014).

Frente as consideracfes apresentadas, este estudo pretende responder como se
apresentam os niveis de limitacdo de atividade, os graus de consciéncia de risco e a
participacdo social de pacientes acometidos por hanseniase de acordo com 0S grupos
paucibacilar e multibacilar da classificagdo operacional.

O conhecimento sobre a limitacdo de atividade provocada pela hanseniase e do grau
de conscientizacdo de risco pelos pacientes pode incentivar a busca de estratégias inovadoras
por parte dos gestores dos servigos de sadde. Ademais, pode orientar o desenvolvimento de
politicas publicas, no sentido de subsidiar agdes coordenadas de captacdo de recursos para o
aprimoramento de pesquisas na area de prevencdo de incapacidades, implantacdo de
programas de apoio ao autocuidado para pessoas acometidas por esta doenca, fortalecimento

de acdes de educacdo em salde com a capacitacao de profissionais envolvidos nos servicos de
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atencdo a essas pessoas, bem como empoderamento dos pacientes e da comunidade com o
propdsito de intensificar sua capacidade participativa no processo terapéutico.

Dessa forma, é possivel transformar a atual situacao de iniquidade das pessoas acometidas por
hanseniase e reduzir a magnitude da carga da doenga, facilitando o diagndstico precoce e
tratamento adequado, reduzindo o estigma, combatendo a discriminacdo e promovendo a
inclusdo social, com consequente preservagdo da participacdo social. O presente estudo
propde-se a explorar a limitacdo de atividade, consciéncia de risco e participacdo social dos
pacientes diagnosticados com hanseniase de acordo com a classificacdo operacional, além de
estabelecer relacdo com as caracteristicas socioecondmicas dos pacientes.

Por fim, espera-se acrescentar informacdes relevantes a literatura preexistente, de
modo a aumentar a base de evidéncias e fomentar novas discussGes sobre a limitacdo da
execucdo de atividades diarias dos pacientes acometidos por hanseniase e a conscientizacao
de risco que apresentam da doenga, superando possiveis lacunas no entendimento do processo
de adoecimento dos pacientes, do estigma da doenca, de interferéncias na participacéo social e
do autocuidado diante das incapacidades provocadas pela hanseniase. Os resultados desta
pesquisa podem, ainda, ser Uteis para aplicacdo em estratégias de prevencao de incapacidades
de outras doencas tropicais negligenciadas e programas de combate a doencas cronicas nao

transmissiveis.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

= Avaliar a limitagdo de atividade, consciéncia de risco e participacdo social de pessoas

acometidas pela hanseniase.

2.2 Objetivos especificos

= Caracterizar o0s individuos acometidos pela hanseniase quanto aos aspectos
socioecondmicos de acordo com o0s grupos paucibacilar e multibacilar da classificacdo
operacional.

= Comparar 0s niveis de limitacdo de atividade e os graus de consciéncia de risco entre
0s grupos paucibacilar e multibacilar da classificacdo operacional da hanseniase.

= Comparar a participacdo social dos individuos entre os grupos paucibacilar e

multibacilar da classificacdo operacional da hanseniase.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 Hanseniase e a producéao de incapacidades

Casos de Hanseniase ja eram relatados desde os tempos da Grécia Antiga, quando
Hipdcrates denominou a moléstia de lepros, origem do termo lepra adotado mundialmente nos
dias atuais. Em 1873, o médico noruegués Armauer Hansen identificou os bastonetes do
Mycobacterium leprae, denominado bacilo de Hansen, através de exame a fresco de nddulos
cutaneos, chamados de células leprosas de Virchow, demonstrando que a doenca era causada
por uma micobactéria. Diversos fatores climaticos, econdmicos, nutricionais, terapias
inadequadas e movimentos migratérios facilitaram a propagacdo da endemia (RIVITTI,
2018).

Desde a introducdo da poliquimioterapia (PQT) ha cerca de trés décadas, a carga de
hanseniase no mundo diminuiu consideravelmente. Leprosarios fecharam as portas e a
hanseniase passou a ser considerada uma doenca que poderia ser tratada no ambito da atencéo
primaria a saude. Dessa forma, a eliminacdo da hanseniase como problema de saude publica,
ou seja, prevaléncia registrada abaixo de 1 por 10.000 habitantes, foi alcangada em 2000 em
escala mundial e até 2005 na maioria dos paises (WHO, 2016). Entretanto, o Brasil, assim
como outros nove paises, ndo atingiu essa meta, ocupando a segunda colocagao em numero de
casos notificados, ficando atras apenas da india (WHO, 2016; RIVITTI, 2014).

O M. leprae é um bacilo Gram-positivo, alcool-acido resistente (BAAR) com
capacidade de oxidar o isbmero D da dihidroxifenilalanina (DOPA), caracteristica que 0
diferencia de outras micobactérias patogénicas, por apresentar essa atividade DOPA-oxidase.
Além disso, apenas o bacilo de Hansen entre as micobactérias, apresenta o glicolipideo
fenolico-1 (PGL-1), o que lhe confere uma capacidade de neurotropismo pelas células de
Schwann do Sistema Nervoso Periférico. Isso possibilita ao Mycobacterium leprae uma
significativa vantagem de sobrevivéncia nos nervos periféricos, tendo em vista que a célula de
Schwann ndo tem capacidade fagocitica profissional, sendo, portanto, incapaz de destruir
patogenos. Essa propriedade especifica do Mycobacterium leprae, facilitado pelo longo
periodo de incubagdo, provoca uma desmielinizacdo neural, que ird levar ao dano
neurodegenerativo caracteristico da doenga, com graus de sequela e incapacidade variados
(RIVITTI, 2018).

A predilecdo pela pele e nervos periféricos confere-lhe caracteristicas peculiares,

tornando o seu diagnostico simples na maioria dos casos. Assim, a gravidade da doenca néo é
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s0 avaliada pelo nimero de doentes existentes, ou pela sua contagiosidade, mas pelas
incapacidades, produzidas pelo dano neuroldgico, pelos problemas psicossociais e pela longa
duracdo do tratamento. Pode gerar incapacidades e deformidades advindas da evolucao
cronica da doenca ndo tratada e resultando em prejuizos socioecondémicos e na qualidade de
vida, determinando estigmas, preconceitos e problemas psicolégicos ao longo da vida dos
doentes (ARANTES et al., 2010).

Em areas endémicas, admite-se que um grande nimero de pessoas esteja infectado,
porém uma pequena parte delas adoece. Isso se deve ao fato do Mycobacterium leprae
apresentar uma alta infectividade e baixa patogenicidade e viruléncia (RIVITTI, 2018). Dessa
forma, o M. leprae tem a capacidade de infectar grande numero de individuos, no entanto,
poucos adoecem, propriedades estas que ndo sdo funcdo apenas de suas caracteristicas
intrinsecas, mas que dependem, sobretudo, de sua relagdo com o hospedeiro e grau de
endemicidade do meio, entre outros. A evolucdo da infeccdo é determinada, total ou
parcialmente, pelo genoma do hospedeiro (Antigeno Leucocitario Humano — HLA), que
confere imunidade celular especifica contra 0 Mycobacterium leprae na maioria das pessoas e
costuma ser lenta e insidiosa, podendo evoluir de varias maneiras de acordo com o grau de
resisténcia imunocelular (RIVITTI, 2018; KRUTZIK et al., 2005).

Os mecanismos causadores das deformidades e das incapacidades resultam de
processos neurogénicos e inflamatorios do organismo na tentativa de destruir o bacilo
diretamente ou as células parasitadas por ele, levando ao comprometimento de fibras
sensoriais, motoras e autonémicas. Os individuos acometidos passam entdo a apresentar
diminuicdo e/ou perda da sensibilidade (hipo/anestesia), da forca muscular e da sudorese
(anidrose). Apos esse processo primario, 0s cuidados preventivos sdo fundamentais para que
ndo ocorram as deficiéncias secundarias, tais como queimaduras, ferimentos e Ulceras (mal
perfurante plantar), atrofias, reabsorcdo 0ssea, contraturas (deformidades, garras), fissuras e
infeccOes pos-traumaticas (BRASIL, 2017a; BRASIL, 2008).

No inicio, a doenca pode se manifestar através de uma macula hipocrémica,
geralmente Unica, com bordas mal definidas e alteracdo de sensibilidade térmica e/ou
dolorosa. Disestesia cutanea € uma manifestacdo clinica frequente acompanhada de queixas
de caimbras e sensacdo de formigamento em maos e pés. A pele torna-se ressecada pelo
comprometimento autonémico das glandulas sudoriparas e apresenta areas de alopecia.
(BRASIL, 2014). Com a evolucdo da doenga, € comum o aparecimento de papulas, placas de
bordas circinadas e tubérculos (BRASIL, 2017b).
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O acometimento da face é muito frequente, principalmente nas formas multibacilares.
Nodulos endurecidos (hansenomas) podem estar presentes e a mucosa nasal encontrar-se
infiltrada, levando a perfuracdo da cartilagem septal e desabamento da piramide nasal. A
cartilagem da orelha também pode ser acometida pelo processo inflamatério, levando ao
aumento do seu tamanho devido aos hansenomas nos pavilhdes auriculares. A madarose
superciliar e ciliar, devido a injuria do bacilo aos bulbos pilosos, confere a face um aspecto
inexpressivo, caracteristico das formas mais avancadas da doenca. O envolvimento do nervo
facial costuma ainda levar a alteragdo no fechamento da palpebra (lagoftalmo) e comprometer
a mimica facial com perda das rugas de expressao. O acometimento do nervo trigémeo, por
sua vez, provoca diminuicdo da sensibilidade corneana e da acuidade visual. Quando
associado a triquiase, pode facilitar ulceracdo de cérnea (BRASIL, 2017a; BRASIL, 2008).

E comum haver comprometimento assimétrico de nervos periféricos, causando dor,
fraqueza e atrofia muscular, e quadros importantes de neurites, como uveites, artrites e
orquites. (BRASIL, 2017a). O comprometimento de troncos nervosos periféricos dos
membros superiores, como nervos radial, ulnar e mediano, esta relacionado com variados
graus de sequela, desde diminuicdo ou perda da sensibilidade e forca muscular das areas
inervadas por cada nervo acometido, até quadros mais extremos, como perda da flexdo do
punho, garras rigidas e amiotrofia. Por outro lado, o envolvimento dos troncos nervosos dos
membros inferiores, como o nervo fibular comum e o tibial, esta relacionado com perda da
dorsiflexdo do pé, garras e hipoestesia plantar (BRASIL, 2014; PINHEIRO et al., 2014).

O Ministério da Saude classifica a hanseniase, para fins operacionais de controle da
endemia e definicdo do esquema de tratamento com poliquimioterapia, em formas
paucibacilar e multibacilar. A forma paucibacilar inclui os casos com até cinco lesdes
cutaneas, abrangendo as formas clinicas indeterminada e tuberculdide; enquanto a forma
multibacilar inclui os casos com mais de cinco lesdes cutaneas, abrangendo as formas clinicas
dimorfa e virchowiana. Quando a baciloscopia estiver disponivel, o seu resultado positivo
classifica 0 caso como multibacilar, porém o resultado negativo ndo exclui o diagndstico
clinico da hanseniase e também nao classifica obrigatoriamente o doente como paucibacilar
(BRASIL, 2016).

As apresentacdes clinicas multibacilares aumentam o risco para o desenvolvimento de
limitacbes de atividade funcional quando comparadas as paucibacilares, além de outros
fatores como a presenca de reacdes hansénicas, 0 atraso no diagnéstico e consequente inicio
tardio do tratamento (MONTEIRO et al., 2014). Uma analise comparativa entre as formas

clinicas e o desenvolvimento de incapacidades fisicas, realizada na pesquisa de Souza et al.
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(2017), demonstrou que 76,4% dos individuos acometidos com hanseniase que
desenvolveram algum grau de incapacidade fisica pertenciam ao grupo multibacilar.

O diagnostico tardio, sobretudo das formas multibacilares da hanseniase, resulta em
lesbes decorrentes do comprometimento dos nervos periféricos através de processo
inflamatorio causado pela acdo direta do bacilo ou por rea¢fes imunoldgicas do organismo a
presenca do bacilo, resultando em alteracbes sensitivas e motoras, responsaveis pelas
incapacidades e deformidades fisicas. Estas reacdes imunoldgicas (chamadas de estados
reacionais) podem aparecer antes, durante ou até anos apés o tratamento medicamentoso e
comprometem significativamente a qualidade de vida da pessoa afetada (BARBOZA, 2017).

Estudos como Cunha et al. (2015) e Porto et al. (2015) demonstram que ha um maior
risco de dano neural e, consequentemente de incapacidades permanentes, em pacientes
acometidos pelas formas multibacilares. Os profissionais precisam, portanto, estar atentos a
esses fatos e planejar acGes de atencdo a salde a essa populacdo com probabilidade de
demandar cuidados futuros (NARDI et al., 2012).

O controle da hanseniase e a prevencdo das incapacidades torna-se factivel quando
considera-se a possibilidade de integracdo das acGes com a rede de atencdo primaria a saude
em areas de maior vulnerabilidade, tanto urbanas quanto rurais. O Programa Nacional de
Controle da Hanseniase foi lancado com o propdsito de orientar o planejamento e a
implantacdo dessas agdes estratégicas de forma articulada e integrada, como é o caso da Linha
de Cuidado em Hanseniase (LCH), proposta em discussdo com trabalhadores da saude,
parceiros e movimentos sociais como forma de mostrar o caminho das pessoas na rede de
salide para ter suas necessidades atendidas (GROSSI, 2010; SAMPAIQO, 2009).

As acdes desse programa incluiam atividades de diagnostico e tratamento precoces da
doenca, das reacdes e das neurites; prevencdo de incapacidades e autocuidados; reabilitacdo
fisica e psicossocial; vigilancia epidemioldgica; e, por fim, informacdo, educagdo e
comunicacdo em salde, sendo a programacao das atividades de responsabilidade de todos os
niveis — local, municipal, estadual e nacional (GROSSI, 2010). A integracdo das ac¢Ges de
controle na Atencdo Primaria em Salde foi preconizada pelo Ministério da Saude a partir da
implantacdo das equipes de agentes comunitarios de saude em 1991 e da Estratégia Saude da
Familia em 1994. No entanto, essa medida sé ganhou destaque apds o ano 2000, quando
ocorreu um pico de casos detectados em 2003. Apesar disso, a hanseniase continua como a
principal causa de incapacidade fisica permanente entre as doencgas infectocontagiosas e com

elevadas taxas em diferentes regides do pais (GOMES et al., 2017).
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Diante dessa realidade, a divulgacdo de informacgOes atualizadas sobre a doenca e
educacdo em saude, dirigida aos profissionais, aos casos suspeitos e doentes, aos contatos de
casos indices, aos lideres da comunidade e ao publico em geral, proporcionam um maior
conhecimento e consciéncia do risco da doenga, bem como reforca a importancia do
diagnédstico precoce e tratamento oportuno, da adocdo de medidas de prevengdo de
incapacidades e autocuidados. Assim, é possivel atenuar a limitagdo de atividades provocada

pelas deformidades e sequelas causadas pela hanseniase.

3.2 Limitacé&o de atividade e consciéncia de risco na hanseniase

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) define
que funcdes fisiologicas dos sistemas do corpo (inclusive psicologicas), estruturas do corpo
(partes anatomicas), atividades (execucdo de uma agdo ou tarefa) e participacdo
(envolvimento em situacdes da vida diaria) sdo componentes importantes do estado de salde
de um individuo e descreve a funcionalidade e a incapacidade relacionadas as condicdes de
salde, identificando o que uma pessoa pode ou ndo fazer na sua vida diaria. O
comprometimento desses componentes estd associado a problemas enfrentados ao se envolver
em situacOes de vida real, pois implica a existéncia de deficiéncias (caracterizadas por perda
ou anormalidade nas fungdes ou estruturas do corpo), limitagdo de atividade — definida como
dificuldades na execucdo de atividades cotidianas — ou restricdo de participacdo, que
configura a perspectiva social da funcionalidade, sendo avaliada pela comparacdo entre a
participacdo individual com aquela esperada de um individuo com caracteristicas
semelhantes, porém sem deficiéncia ou doenca, naquela cultura ou sociedade, de modo a
tentar eliminar diferencas na participacdo resultantes de outros fatores, como género, idade,
classe social ou renda familiar (FENLEY et al., 2009; BRASIL, 2008).

A CIF foi desenvolvida pela Organizacdo Mundial de Salude com o objetivo de
proporcionar uma estrutura de trabalho para a descricdo de saude e de estados relacionados,
estabelecendo codificacdo para uma ampla gama de informacdes sobre saude. Utiliza uma
linguagem comum padronizada que permite a comunicacdo sobre o tema em todo o mundo,
entre varias disciplinas e ciéncias. Em conjunto com a Classificacao Internacional de Doencas
(CID), fornece uma imagem mais ampla e significativa da salde das pessoas ou de uma
populacdo, podendo ser utilizada em tomadas de decisdes, aléem de constituir uma ferramenta
valiosa para a descri¢do e comparacao da saude das populages em um contexto internacional
(OMS, 2004).
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Para compreender a funcionalidade e a incapacidade foram propostos varios modelos
conceituais. O modelo médico considera a incapacidade como um problema da pessoa,
causado diretamente pela doenca, trauma ou outro problema de saude, que requer assisténcia
médica sob a forma de tratamento individual por profissionais. Os cuidados em relacdo a
incapacidade tém por objetivo a cura ou a adaptacdo do individuo e mudanca de
comportamento. A assisténcia médica é considerada como a questdo principal e, a nivel
politico, a principal resposta é a modificacdo ou reforma da politica de satde. O modelo social
de incapacidade, por sua vez, considera a questdo principalmente como um problema criado
pela sociedade e, basicamente, como uma questdo de integracdo plena do individuo na
sociedade. A incapacidade ndo é um atributo de um individuo, mas sim um conjunto
complexo de condi¢bes, muitas das quais criadas pelo ambiente social. Assim, a solu¢éo do
problema requer uma acdo social e € da responsabilidade coletiva da sociedade fazer as
modificacBes ambientais necessarias para a participacdo plena das pessoas com incapacidades
em todas as areas da vida social. Portanto, € uma questdo atitudinal ou ideoldgica que requer
mudancas sociais que, a nivel politico, se transformam numa questédo de direitos humanos. De
acordo com este modelo, a incapacidade é uma questdo politica (OMS, 2004).

A incapacidade €, desse modo, um termo utilizado de forma genérica para retratar
deficiéncias, limitacbes de atividades e restricbes na participacdo social de um individuo,
indicando os aspectos negativos da interacdo entre sua condigdo de salde e seus fatores
contextuais (ambientais e pessoais) (OMS, 2004). As deformidades fisicas associadas a
hanseniase afetam diretamente a realizacdo de atividades diarias e a participacdo social das
pessoas acometidas pela doenga, comprometem sua adaptacdo em sociedade, limitam sua
capacidade de estabelecer relagbes no campo social e ocupacional e terminam por levar o
paciente ao isolamento (MOURA et al., 2017; PELARIGO et al., 2014). Na maioria das
vezes, esses problemas sdo agravados em pacientes que ndo foram submetidos a um programa

de prevencao de incapacidades e autocuidados. (PELARIGO et al., 2014).

Dessa forma, agbes que visam uma abordagem multidisciplinar com foco na
prevencdo de incapacidades, estimulo a adesdo ao tratamento e conscientizacdo sobre o
estigma sdo fundamentais para minimizar o impacto da doenca sobre a vida do individuo
acometido (SOUZA et al., 2010). As deficiéncias temporarias e incapacidades permanentes
tém como principal forma de prevencdo, o diagndstico em tempo adequado. Os cuidados para
prevencdo e tratamento das incapacidades devem ocorrer simultaneamente com a

poliquimioterapia, por meio de técnicas simples de autocuidado e orientacdes sobre a sua



22

pratica de forma regular. Sdo técnicas de autoinspecdo diaria que podem ser realizadas em
casa ou em outros ambientes e, quando necessario, uso de protecdo em alguns locais do corpo,
principalmente, olhos, nariz, mdos e pés. O paciente com a incapacidade ja instalada
(lagoftalmo, méo em garra, pé caido, entre outros) devera receber orientagdes de autocuidado
e da assisténcia no servico de saude, além, de ser encaminhado para avaliacdo e, se
necessario, para a indicagéo de cirurgia de reabilitacdo (BRASIL, 2016).

A consciéncia de risco é caracterizada pela percepcéo por parte do individuo dos riscos
envolvidos em certas atividades — especialmente quanto ao agravamento das deficiéncias
existentes durante a realizagdo dessas atividades. A perda da sensibilidade protetora, por
exemplo, causada pela lesdo neurolégica periférica, facilita a ocorréncia de queimaduras
durante a manipulacdo de utensilios quentes e o surgimento de bolhas e Glceras plantares, que
podem ser agravadas pela pele anidrotica, pelo uso de calgados inadequados, pelo habito de
andar descalco ou realizar longas caminhadas, ou ainda pela distribui¢do inadequada do peso
corporal devido a fragueza muscular dos membros inferiores (BRASIL, 2008). No estudo de
Monteiro et al. (2014), 24,1% dos individuos apresentaram algum grau de consciéncia de riso
de aumentar suas deficiéncias durante a realizacéo de atividades diarias.

A educacdo em saude contribui para o aprendizado sobre a doenca e conscientizagao
dos riscos, fornecendo subsidios para préaticas diarias de autocuidado realizadas pelo proprio
paciente que minimizam as sequelas e ajudam na independéncia do individuo em relagdo as
atividades cotidianas (PINAFO; NUNES; GONZALEZ, 2012; IKEHARA et al., 2010).

Os profissionais de salde devem estar atentos para diagnosticar e tratar precocemente
qualquer manifestacdo de leséo neural a fim de evitar lesGes futuras, bem como incentivar as
medidas de autocuidado por parte dos pacientes; como, por exemplo, estimular o autoexame
dos pés, a adaptacdo dos calcados, de ferramentas de trabalho e instrumentos da vida diaria,
cuidados com os olhos, assim como indicar mobilizacdo ativa ou passiva de segmentos
corporais ou uso de Orteses para evitar retracOes teciduais, recuperar mobilidade articular,
evitar deformidades, manter o tonus e melhorar a forca muscular. Dessa forma, é possivel
proporcionar atencdo integral as necessidades de salde das pessoas acometidas por
hanseniase, evitando acidentes e prevenindo deformidades (BRITO et al., 2015; BRASIL,
2008).

A hanseniase é um grande desafio de satde publica que requer uma intensificacdo das
acOes de ampliacdo do diagnostico precoce, conscientizacdo sobre a moléstia, prevencdo de
incapacidades e reabilitacdo, garantido atencdo integral e promovendo um resgate cultural e

social das pessoas acometidas por essa doenca. Torna-se, portanto, fundamental mobilizar
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gestores, profissionais da satde e usuarios nos seus diferentes espagos de a¢do para o controle
da hanseniase, dando maior visibilidade e conhecimento sobre a doenca e garantindo uma

maior participacdo e reintegracdo social das pessoas afetadas por ela.

3.3 Participacao social de pessoas acometidas pela hanseniase

A participacdo social tem um valor intrinseco, como um dever e um direito das
populacbes de participar de decisdes que lhes afetem, e, ao mesmo tempo, um valor
instrumental, garantindo o apoio politico necessario para viabilizar a redistribuicdo de poder e
recursos que permita o combate as iniquidades em salde através de intervencdes sobre os
Determinantes Sociais da Saude. Contudo, estas acGes dependem de uma ampla mobilizagdo
social com vistas a tomada de consciéncia por parte dos diversos setores da populacdo sobre a
gravidade do problema e a urgente necessidade de combaté-lo (PELLEGRINI FILHO;
ROVERE, 2011).

Os principais determinantes dessas iniquidades estao relacionados as formas como se
organiza a vida social. Virchow, por exemplo, em meados do século XIX, ja entendia que a
“ciéncia médica ¢ intrinseca e essencialmente uma ciéncia social”, e que as condic¢des
econdmicas e sociais exercem um efeito importante sobre a salude e a doenca, de modo que
essas relacfes devem ser submetidas a pesquisa cientifica. Entendia ainda que o préprio termo
“saude publica” expressa seu carater politico e que sua pratica deve conduzir necessariamente
a intervencdo na vida politica e social para apontar e eliminar os obstaculos que dificultam a
salide da populagdo (BUSS; PELLEGRINI FILHO, 2007)

Dessa forma, algumas das maiores mudancas advém da ado¢do de uma concepcao
ampliada de salde, do seu reconhecimento como direito social de todos os cidaddos, da
responsabilidade do estado nesse processo e do forte chamamento a participagdo da sociedade
na construcdo de um projeto que ultrapassa a dimensao assistencial, para requerer o exercicio
consciente de uma cidadania plena — base de uma sociedade saudavel. Geram-se, assim,
possibilidades para um novo protagonismo social, extremamente relevante no Sistema Unico
de Saude (SUS) (CATANANTE et al., 2017). Esse processo permite que os sujeitos fagcam
parte das decisdes que lhes dizem respeito, seja nos aspectos politicos, sociais, culturais ou
econdmicos, possibilitando que os atores sociais historicamente ndo incluidos nos processos

decisorios participem na definicdo e execucdo das politicas de sadde (ALVES, 2013).
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A hanseniase estd diretamente envolvida nesse contexto, pois € uma doenca
historicamente ligada a exclusdo, ao preconceito, ao estigma e ao castigo (PEREIRA, 2017).
Conhecida ha mais de trés ou quatro mil anos na india, China e Jap3o, ja existia no Egito,
quatro mil e trezentos anos antes de Cristo (EIDT, 2004). Estas civiliza¢Bes atribuiam a
hanseniase um caréater de misticismo e discriminacao, em que as deformidades e mutilagdes
decorrentes da doenca eram entendidas como uma forma de remissao de pecados. CitacOes
biblicas descreveram a moléstia como afec¢Bes impuras, relacionadas com pecados morais e
castigos divinos, sendo traduzida em varios idiomas como lepra. O preconceito transcendeu
0s tempos e ainda permeia a vida das pessoas acometidas, atrelando, desde entdo, a doenga a
esse imaginario negativo (BARBOZA, 2017; PEREIRA, 2017).

Com o tempo, a representacdo da lepra adquiriu significados bem mais conotativos,
passando a reunir mais valores do que a propria sintomatologia da doenca (PEREIRA, 2017).
O individuo acometido pela hanseniase foi por muito tempo chamado de leproso, sendo
referido como um habitante simbdlico do espaco da exclusdo (FOUCAULT, 2014; SA;
SIQUEIRA, 2013). A propria sociedade estabelece os meios de categorizar as pessoas e
determinados atributos como comuns e naturais, baseada em preconcepgfes e expectativas
normativas. Dessa forma, o individuo que possui atributos incongruentes ou indesejaveis com
0 estere6tipo criado, torna-se inabilitado para a aceitacdo social plena. Quando o defeito da
pessoa estigmatizada pode ser percebido s6 ao se lhe dirigir a atencdo, geralmente visual, o
fato de estar presente entre outras pessoas a expde cruamente a invasdes de privacidade. Na
auséncia de um feedback saudavel do intercdmbio social, o individuo se autoisola e,
possivelmente, torna-se desconfiado, deprimido, hostil, ansioso e confuso (GOFFMAN,
2017).

As abominacdes do corpo, causadas pelas deformidades fisicas, constituem um tipo de
estigma, termo utilizado com frequéncia em referéncia a um atributo profundamente
depreciativo desde que passou a referir-se, em um contexto médico, a sinais corporais de
disturbio fisico. Os gregos criaram o termo estigma para se referirem a sinais corporais com
0S quais se procurava evidenciar alguma coisa de extraordinario ou mau sobre o status moral
de quem os apresentava. Atualmente, o termo é amplamente utilizado de maneira semelhante
ao sentido literal original, contudo é mais aplicado a propria desgraca do que a sua evidéncia
corporal (GOFFMAN, 2017).

O confinamento e exclusdo social dos individuos afetados pela hanseniase a areas
restritas ou instituicdes era pratica comum na maioria das culturas desde os tempos antigos

(CARVALHO, 2012). O isolamento absoluto era observado especialmente em ambientes
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coloniais, como por exemplo no Havai. Ndo obstante, o sucesso da politica “democratica”
adotada na Noruega, com isolamento parcial, levou a eliminacdo da hanseniase no pais e
parecia indicar o melhor método a seguir, tornando o assunto controverso e dividindo a
comunidade cientifica da época (ZAMPARONI, 2017).

Em 1897, no primeiro congresso sobre hanseniase, realizado em Berlim, o isolamento
compulsorio dos doentes passou a ser oficialmente recomendado como medida de controle.
No Brasil, em 1920, o Departamento Nacional de Saude Publica propbs o isolamento dos
doentes de hanseniase nas suas proprias casas ou em hospitais-col6nias, conhecidos como
leprosarios (CABRAL, 2013). Em 1923, o controle da doenga assumiu um carater mais
coercitivo, quando o governo brasileiro instituiu, através do artigo 143 da Constituicdo
Federal, o isolamento obrigatorio dos pacientes com hanseniase. Muitas pessoas acometidas
ocultavam sua condicdo clinica com medo de serem descobertas e forcadas a irem para as
colbnias de isolamento, que muitas vezes apresentavam condicdes precarias (ZAMPARONI,
2017). Antes de uma medida sanitaria para conter a expansdo da doenca, essa pratica tornou-
se a marca da estigmatizacdo para a época. Os hospitais-colénias, locais das internacdes
compulsorias, constituiram-se no Unico ambiente em que 0s pacientes com hanseniase podiam
conviver e criar vinculos de amizade e afeto (PEREIRA, 2017).

Segundo Goffman (2015), o ingresso nessas instituicbes promove mudancas radicais
na carreira moral dos individuos, a partir do momento em que 0 eu passa a Ser
sistematicamente, embora muitas vezes ndo intencionalmente, mortificado. Além disso, ha
uma desfiguracdo pessoal que decorre das mutilagdes diretas e permanentes do corpo, como
por exemplo as deformidades causadas pela doenca. Isso tende a incluir aguda tensdo
psicoldgica para o individuo. O estigma é reforcado, inclusive, pelos proprios estigmatizados
— quando tendem a partilhar das representacGes que os isolam, os classificam de indesejaveis
e 0s desvalorizam como pessoas. Assim, as diferencas de identidade social vao sendo, em
principio, estabelecidas como algo externo ao individuo, mas gradativamente incorporadas,
levando o sujeito a ser reconhecido e se reconhecer ndo como um individuo (GOFFMAN,
2017). A vida em sociedade com a qual esses pacientes se identificavam, desconstroi-se
forcosamente e uma nova realidade € criada, dentro de um espaco social em que todos tinham
em comum a hanseniase (PEREIRA, 2017). Dessa forma, sob o carater mortificado e
excludente dessas instituicdes, ha experiéncias de vida e sociais distintas, tecidas e articuladas
no interior de cada individuo (NERIS, 2014).
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Contudo, as politicas publicas de confinamento dos doentes ndo foram adequadas para
controlar a doenga. O sistema isolacionista brasileiro mostrou-se ineficiente, pois supunha-se
ter como finalidade a cura do doente e sua reinsercdo na sociedade; todavia a questdo
fundamental do isolamento era retirar os doentes do convivio com os sadios (NERIS, 2014).
Com o advento da poliquimioterapia, as medidas de isolamento foram flexibilizadas e iniciou-
se um lento processo de desativacdo dos leprosarios, mas a reintegracdo dos moradores dessas
antigas coldnias na sociedade continua sendo um processo desafiador até os dias atuais, pois
havia muita dificuldade de reintegrar essas pessoas as suas familias e a sociedade depois de
serem segregadas por décadas (LESSHAFFT et al., 2010). Além disso, a internalizacdo do
estigma construido ao longo dos anos pelos pacientes acometidos refor¢a a construgédo social
do que é ter sido um leproso como peso da marca trazida pela institucionalizacdo (PEREIRA,
2017).

O termo hanseniase foi adotado no Brasil apenas na década de 80, como parte do
conjunto de medidas adotadas pelo governo brasileiro no sentido de reduzir o significado
depreciativo do termo lepra, notadamente sobre o paciente. No entanto, essa mudanga ndo
significou na pratica um fim das representacdes sociais desqualificadoras a respeito da doenca
e do doente. A superacdo do significado moral da palavra ndo parece ser uma mera questao de
alternancia entre termos, mas uma mudanca de conscientizacdo e de conhecimento sobre a
enfermidade, seja ela chamada de lepra ou hanseniase (NERIS, 2014)

O corpo marcado pela hanseniase pode ser encarado como a antitese do ideal corporal
moderno, pelas sequelas que exterioriza e pelo medo do contdgio. Os significados que
entremeiam o discurso sobre a doenca podem elucidar ndo s6 a representacdo social dessa
doenca, mas também, o modo como o corpo é pensado nas sociedades contemporaneas
(PEREIRA, 2017). Dessa forma, embora a hanseniase represente um processo infeccioso
cronico passivel de cura com a adocdo do tratamento adequado, algumas consequéncias séo
irreversiveis (BRASIL, 2017b). Entre elas encontram-se ndo somente as sequelas fisicas
tipicas, como, por exemplo, mé&o em garra, nariz em sela e perda de membros, mas também as
cicatrizes da discriminagéo, representadas pelo medo e repulsdo da sociedade (LESSHAFFT
et al., 2009).

As deformidades fisicas aumentam a estigmatizacdo em torno da doenca e a exclusao
social, sendo causa importante de prejuizo socioeconémico e traumas psicoldgicos, pois
interferem na fase produtiva do paciente e resultam na restricdo de oportunidades de emprego

e renda. A reabilitacdo social e econdmica das pessoas afetadas pela hanseniase deve ser



27

baseada em principios participativos de empoderamento, com o propdésito de fortalecer sua
capacidade de tomar decisfes relativas a comunidade e responsabilizar-se por suas proprias
vidas. Assim, € possivel promover a reintegracdo na sociedade, superar o paternalismo e
restaurar a dignidade das pessoas acometidas (BRITO et al., 2015; PINHEIRO et al., 2014).
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4 METODOLOGIA
4.1 Delineamento do estudo

Trata-se de um estudo com delineamento transversal analitico. Os estudos transversais
compreendem um tipo de desenho de estudo observacional, no qual o investigador mede o
resultado e as exposicdes nos participantes do estudo ao mesmo tempo. A abordagem
analitica propbe a inclusdo de andlises estatisticas com procedimentos bivariados e
multivariados para a demonstragdo de relacionamentos entre as caracteristicas dos
participantes do estudo (SETIA, 2016; SUT, 2014).

4.2 Local e periodo do estudo

O estudo foi realizado em Unidades Basicas de Saude da Estratégia Satde da Familia
do municipio de Teresina (PI), com registro de casos de hanseniase no ano de 2017, conforme
informacdes do Sistema de Informacdo de Agravos de Notificagdo (SINAN). Foi

desenvolvido no periodo de novembro de 2018 a margo de 20109.
4.3 Populacédo e amostra

A populacdo do estudo foi constituida por pessoas acometidas pela hanseniase
cadastradas na Estratégia Saude da Familia do municipio de Teresina (PI), registradas em
2017, correspondendo a 536 pacientes. Compuseram a amostra os individuos que atenderam
aos seguintes critérios de inclusdo: ter idade igual ou superior a 18 anos, possuir diagndstico
de hanseniase de classificacdo operacional paucibacilar ou multibacilar notificado no SINAN,
estar regularmente cadastrado e ser acompanhado por equipe de salde da familia da zona
urbana, e ter concluido o tratamento poliquimioterapico. Foram critérios de exclusao:
apresentar incapacidade de comunicacdo verbal, deficiéncia auditiva ou alguma incapacidade
cognitiva ou mental que impedisse 0 preenchimento dos instrumentos de coleta de dados,
estar institucionalizado e ndo residir no municipio.

Para o célculo do tamanho da amostra, foi utilizada a férmula para comparacdo de
grupos segundo variaveis qualitativas em amostras ndo pareadas:

= (P (A =p) +02- (A =2)) Zayz + Zp)°
(1 —p1)?
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Onde n é o tamanho da amostra, p; € p; sdo as propor¢des nos grupos de investigagdo: (1)
classificacdo multibacilar e (2) paucibacilar, nesta ordem; Z,,, compreende o valor do erro a:
2,75 (1%) e Zz 0 valor do erro f: 0,84 (20%). Assim, considerando-se uma prevaléncia media
de 36,6% para casos multibacilares e 63,4% para casos paucibacilares, conforme literatura
(RODRIGUES et al., 2017; SANTOS et al., 2015; CRESPO; GONCALVES; PADOVANI,
2014; MONTEIRO et al., 2014), com um intervalo de confianga de 99%, o tamanho da
amostra minima foi de 76 participantes por grupo, totalizando 152 individuos.

A amostragem foi probabilistica aleatoria. A partir dos dados disponiveis nas fichas do
SINAN, foi formada uma lista das unidades béasicas de saide em ordem decrescente do
numero de notificacdes de casos de hanseniase em 2017. Foram selecionadas, inicialmente, as
15 unidades com maiores quantidades de casos. Para estas, foram formadas listas dos
individuos acompanhados que atenderam aos critérios de elegibilidade. Foi realizado o sorteio
dos participantes por meio do programa BioEstat 5.0, com posterior busca ativa, até que fosse
atingido o numero de 76 participantes para cada grupo de acordo com a classificacdo
operacional. Como nédo foi completada a quantidade minima para o grupo multibacilar com
as unidades de saude inicialmente selecionadas, foram incluidas quatro novas unidades de
saude, seguindo a ordem previamente estabelecida, bem como foram repetidos o0s
procedimentos de sorteio.

Toda a logistica envolvida nesse processo foi coordenada e financiada pelo proprio
pesquisador. Os individuos que ndo foram localizados apds trés tentativas de contato ou
recusaram-se a preencher os instrumentos de coleta de dados foram substituidos por sorteio,

até que se completasse o tamanho minimo da amostra.

4.4 Instrumentos de coleta de dados

Para a coleta de dados, foi utilizado um formulario contendo varidveis
socioecondmicas (sexo, idade, escolaridade, condi¢do atual de emprego, situacdo conjugal,
convivio familiar e renda familiar) e a classificacdo operacional adotada pelo Ministério da
Saude (paucibacilar e multibacilar) (APENDICE A). Para medir a limitacdo de atividade e
consciéncia de risco, foi aplicada a escala Screening of Activity Limitation and Safety
Awareness (SALSA) (ANEXO A), um instrumento padronizado e validado para o Brasil que
objetiva avaliar a extensdo da limitagéo de atividade e o risco de se aumentar as deficiéncias
durante a realizacdo de atividades, em pacientes com hanseniase, diabetes ou outras
neuropatias periféricas (IKHERA, 2010).
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A escala SALSA é composta por 20 itens, distribuidos em cinco dimensdes: visao (1
item), mobilidade dos pés (4 itens), autocuidado (3 itens), trabalho com as méaos (7 itens) e
destreza das maos (5 itens), medidos a partir de dois tipos de resposta: positiva (sim), em
escala do tipo Likert de 3 pontos, cujos niveis sdo (1) facil, (2) um pouco dificil e (3) muito
dificil. A reposta negativa (ndo) pode receber as pontuacBes zero (0) para “eu ndo preciso
fazer isso” ou quatro para “eu fisicamente ndo consigo/evito por conta do risco”. O escore
final de limitacdo de atividades é obtido pelo somatdrio dos valores dos itens podendo variar
de 1 a 80 pontos. A medida dos escores das dimensfes é obtida a partir da media aritmética
das medidas dos itens que compdem a dimenséo e podem variar de um a quatro para “visao” e
de zero a quatro para 0s demais dominios.

Nas respostas negativas com pontuagdo quatro, encontram-se 11 itens que medem a
consciéncia de risco nas dimensfes: mobilidade dos pés (3 itens), autocuidado (1 item),
trabalhno com as maos (6 itens) e destreza das méos (1 item). Para gerar o escore de
consciéncia de risco, deve-se contabilizar a quantidade de itens marcados, cujo resultado final
pode variar entre 0 e 11. Escores mais altos indicam uma consciéncia crescente dos riscos
envolvidos em certas atividades, mas também indicam que ha uma limitacdo de atividade em
razdo disso. A consciéncia de risco pode ser interpretada, ainda, dicotomizada em: sem
consciéncia, para 0s com contabilizagéo zero; e com alguma consciéncia, para 0s com alguma
medida no escore. (BRASIL, 2008).

Para avaliar a participacdo social foi utilizada a Participation Scale (no Brasil, Escala
de Participacdo) (ANEXO B), desenvolvida por uma equipe internacional coordenada pelo
Dr. Wim van Brakel, com objetivo de dimensionar a restri¢do a participacdo social de pessoas
acometidas pela hanseniase em programas de reabilitacdo, reducdo de estigma e integracdo
social, especialmente em paises onde a doenca mantém-se com elevado padrdo de
endemicidade (BARBOSA, 2008). Este instrumento fundamenta-se no conceito de “par”,
intencionando eliminar diferengas na participagdo resultantes de género, classe social ou
outros fatores. E solicitada ao entrevistado a comparagdo com alguém semelhante a ele em
todos os aspectos (género, classe social, idade e outras caracteristicas), exceto pela doenca ou
deficiéncia, ao responder os itens do instrumento (BRASIL, 2008; BRAKEL et al., 2006).

A Escala de Participacdo contempla oito dos nove dominios do componente atividade
e participacdo da CIF e avalia individuos acometidos por hanseniase com idade superior a 15
anos, diante de deficiéncias ou outras condi¢fes estigmatizantes. Foi utilizada para

dimensionar a restricdo a participacdo social da amostra do estudo em cada classificacdo
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operacional, considerando-se a finalizacdo do tratamento poliquimioterdpico. Apresenta 18
itens, medidos em escala ordinal de 0 a 5 pontos.

Para uma participacdo semelhante aos pares (positiva), a pontuacao foi 0 (zero). Para
uma avaliacdo negativa, 0s escores variaram conforme os niveis de desigualdade
considerados, de (0) ndo é um problema a (4) um grande problema. O escore final foi obtido a
partir do somatério dos valores dos itens, variando de 0 a 90. Os graus de restricdo foram
classificados em: sem restricdo significativa (0 a 12), restricdo leve (13 a 22), moderada (23 a
32), grave (33 a 52) e extrema (53 a 90) (BRASIL, 2008; BRAKEL et al., 2006).

4.5 Operacionalizacdo do estudo

Procedeu-se com o contato por meio do fluxo normal de atendimento nas respectivas
unidades de salde enquanto os pacientes aguardavam a consulta médica na antessala de
espera, sem que houvesse prejuizo algum ao fluxo de atendimento ou as atividades realizadas
pela equipe de saude, nem tdo pouco constrangimento aos pacientes. Nos casos em que nao
foi possivel realizar essa abordagem, foi solicitado aos agentes comunitarios de saude que,
durante as visitas domiciliares mensais regulares ao domicilio dos sorteados, informassem a
visita dos pesquisadores nas datas previamente definidas pelo pesquisador.

Durante a visita dos pesquisadores e aplicacdo dos questionarios, 0s agentes
comunitarios de salde ndo estavam presentes no domicilio, nem participaram deste
procedimento. Portanto, em nenhum momento, 0s agentes comunitarios de saude foram
desviados de suas fungdes para atender aos procedimentos da pesquisa. Foram realizadas trés
tentativas de contato para cada participante. Diante do aceite em participar da pesquisa, foi
solicitada a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE
B) e foram aplicados o questionario e as escalas SALSA e Participation Scale. Os dados
foram coletados em material impresso, datado e numerado, sem a identificacdo do
participante, e inseridos em planilha do Microsoft Excel® para posterior analise e

interpretacéo.
4.6 Procedimentos para andlise dos dados
Os dados do estudo foram inseridos em bancos de dados, com dupla entrada em

planilha do Microsoft Excel®, a fim de validar para identificacio de possiveis erros de

digitacdo. Foram processados no software IBM SPSS®, versio 23.0, e foram calculadas
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estatisticas descritivas, como médias, desvio padrdo, minimos e maximos, para as variaveis
quantitativas; e frequéncias, para as qualitativas.

Na analise inferencial, para os niveis de limitacdo de atividades, consciéncia de risco e
participacdo social como medidas quantitativas, foi realizado o teste de Kolmogorov-Smirnov
para verificagdo da normalidade dos dados e foi aplicado o teste t de Student independente.
Para as varidveis no nivel de mensuracdo qualitativo, foi utilizado o teste Qui-quadrado de
Pearson. Quando ndo atendidos os pressupostos deste teste, as variaveis foram dicotomizadas
para realizacdo do teste Exato de Fisher. Todas as andlises foram realizadas ao nivel de
significancia de 5%.

4.7 Aspectos éticos e legais

O estudo foi realizado em conformidade com as resolucdes n.° 466/2012 e n° 510/2016
do Conselho Nacional de Saide (CNS) do Ministério da Salde, bem como as demais
resolucdes complementares (240/97, 251/97, 292/99 e 340/04), que tratam da pesquisa
envolvendo seres humanos, sendo submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade Federal do Piaui (UFPI) e aprovado em 03/12/2018 com o parecer
consubstanciado n° 3.054.055 (ANEXO C), assim como pela Comissdo de Etica da Fundagio
Municipal de Saude de Teresina (ANEXO D).

Todos os participantes da pesquisa assinaram voluntariamente o TCLE em duas vias.
Né&o foram incluidos nesta pesquisa aqueles individuos que por questdes de saude ou escolha
pessoal se recusaram ou ndo apresentaram condicOes de participar da pesquisa. O Termo de
Compromisso de Utilizagio de Dados (TCUD) (APENDICE C) foi apresentado para acesso a
dados de prontuarios e fichas do SINAN para organizacdo da amostragem e conferéncia de

caracteristicas das pessoas acometidas pela hanseniase.
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5 RESULTADOS

A amostra do estudo foi caracterizada quanto aos aspectos socioecondmicos conforme
classificacdo operacional (tabela 1). Foram comparados os niveis de limitacdo de atividade
(tabela 2), graus de consciéncia de risco (tabela 3 e grafico 1) e participacdo social (tabela 4 e

grafico 2) das pessoas acometidas por hanseniase multibacilar ou paucibacilar.

Tabela 1 - Caracteristicas socioeconémicas das pessoas acometidas pela hanseniase conforme

classificacdo operacional (n=152). Teresina, Pl, Brasil, 2019

Variavel Multibacilares Paucibacilares p
M (DP) n (%) M (DP) n (%)

Idade (anos) 49,9 (13,5) 51,1 (13,5) 0,573
Sexo 0,0011
Masculino 48 (63,2) 28 (36,8)

Feminino 28 (36,8) 48 (63,2)
Escolaridade 0,026
Né&o alfabetizado 12 (15,8) 4 (5,3)
Fundamental incompleto 13 (17,1) 11 (14,5)
Fundamental completo 14 (18,4) 8 (10,5)

Médio incompleto 13 (17,1) 10 (13,2)

Médio completo 16 (21,1) 24 (31,6)

Superior incompleto 6 (7,9) 8 (10,5)

Superior completo 2 (2,6) 11 (14,5)
Condicéo atual de emprego 0,101°
Desempregado 13 (17,1) 6 (7,9)

Trabalho em tempo parcial 7(9,2) 14 (18,4)

Trabalho em tempo integral 19 (25,0) 21 (27,6)

Trabalha por conta prépria 26 (34,2) 18 (23,7)
Aposentado 11 (14,5) 17 (22,4)

Situac&o conjugal 0,222
Com companheiro 56 (73,3) 48 (63,2)

Sem companheiro 20 (26,3) 28 (36,8)

Convivio familiar 1,000
Sozinho 6 (7,9) 5 (6,6)
Acompanhado 70 (92,1) 71 (93,4)

Renda familiar 1,000'
Menos de 2 SM 42 (55,3) 42 (55,3)

2 SM ou mais 34 (44,7) 34 (44,7)

Total 76 (100,0) 76 (100,0)

Legenda: M: média; DP: desvio padrdo; SM: R$ 954,00 (cotacdo: 01/1/2018); p: significancia do teste; t: t de
Student; g: Qui-quadrado de Pearson; f: Exato de Fisher

Foram verificadas associacdes entre a classificacdo operacional da hanseniase e as
variaveis sexo (p=0,001) e escolaridade (p=0,026). Frequéncia significativamente maior do
sexo masculino foi identificada no grupo dos multibacilares (p=0,001), com 48 (63,2%),
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comparativamente a 28 (36,8%) no grupo dos paucibacilares. O numero de pessoas
acometidas pela hanseniase ndo alfabetizadas também foi significativamente maior dentre os
multibacilares 12 (15,8%) vs. 4 (5,3%), enquanto o nivel superior completo foi muito mais
frequente nos paucibacilares 11 (14,5%) do que nos multibacilares 2 (2,6%) (tabela 1).

Com relacdo a idade dos participantes, ndo houve diferenca estatisticamente
significativa entre a média (xdesvio padrdo) de idade dos multibacilares 49,9 (+13,5) e dos
paucibacilares 51,1 (x13,5) (p=0,573). Embora ndo tenha sido observada associacao
estatisticamente significativa entre classificagdo operacional e condi¢cdo atual de emprego
(p=0,101), descritivamente, verificou-se maior frequéncia de desemprego no grupo dos
multibacilares 13 (17,1%) em relacdo aos paucibacilares 6 (7,9%).

N&o houve associacéo significativa com situacdo conjugal (p=0,222), assim como em
relacdo ao convivio familiar (p=1,000), porém, os participantes relataram viver com
companheiro e acompanhados de algum familiar com maior frequéncia, em ambos 0s grupos.
Também ndo foi verificada associacdo estatisticamente significativa com a renda familiar
(p=1,000), embora uma menor renda tenha sido observada com maior frequéncia tanto nos
multibacilares 42 (55,3%) quanto nos paucibacilares 42 (55,3%) (tabela 1).

Tabela 2 - Limitacdo de atividades da vida diéria das pessoas acometidas pela hanseniase

conforme classificagdo operacional (n=152). Teresina, PI, Brasil, 2019

Dominio Multibacilar Paucibacilar p
M (DP) Min-Max M (DP) Min-Max
Visdo 1,5 (0,6) 1-3 1,2 (0,5) 1-3 0,002
Mobilidade 1,8 (1,0) 1-4 1,0 (0,5) 1-3 <0,001
Autocuidado 1,5(0,7) 1-3 1,0 (0,1) 1-1 <0,001
Trabalho com as méos 1,9 (0,8) 1-4 1,1 (0,2) 1-2 <0,001
Destreza das maos 1,8 (0,7) 1-4 1,2 (0,3) 1-2 <0,001
Escore global 35,2 (14,1) 18-72 21,9 (5,2) 17-42  <0,001

Legenda: M: média; DP: desvio padréo; Min: minimo; Max: maximo; p: significancia do Teste t de Student

Foi observada diferenca significativa entre a média (desvio padrdo) do escore global
de limitagdo de atividade dos multibacilares 35,2 (x14,1) e dos paucibacilares 21,9 (%5,2)
(p<0,001). Diferencas significativas também foram verificadas em todos os dominios, cujos
maiores valores foram dos multibacilares em relagdo aos paucibacilares: visdo 1,5 vs. 1,2
(p=0,002); mobilidade dos pés 1,8 vs. 1,0 (p<0,001); autocuidado 1,5 vs. 1,0 (p<0,001; t de
Student); trabalho com as maos 1,9 vs. 1,1 (p<0,001); e destreza das mdos 1,8 vs. 1,2

(p<0,001). As diferencas nos escores dos dominios variaram de 0,3 a 0,8 pontos e 0 escore
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méaximo de limitacdo de atividade para os multibacilares atingiu 72 de um total de 80 pontos,

enguanto os paucibacilares obtiveram escore maximo de 42 pontos (p<0,001) (tabela 2).

Tabela 3 - Consciéncia de risco das pessoas acometidas pela hanseniase conforme

classificacdo operacional (n=152). Teresina, Pl, Brasil, 2019

Dominio Multibacilar Paucibacilar 0
M (DP) Min-Max M (DP) Min-Max
Mobilidade 0,7 (1,0 0-3 0,1(0,3) 0-2 <0,001
Autocuidado 0,7 (0,2) 0-1 0,0 (0,0) 0-0 0,024
Trabalho com as maos 1,4 (1,4) 0-5 0,1(0,3) 0-1 <0,001
Destreza das méaos 0,4 (0,5) 0-1 0,0 (0,2) 0-1 <0,001
Escore global 2,6 (2,5) 0-9 0,2 (0,7) 0-4 <0,001

Legenda: M: média; DP: desvio padrdo; Min: minimo; Max: maximo; p: significaAncia do Teste t de Student

Houve diferenca estatisticamente significativa entre a média (xdesvio padrdo) do
escore global de consciéncia de risco dos multibacilares 2,6 (£2,5) e a dos paucibacilares 0,2
(x0,7) (p<0,001). Nos dominios, em sua totalidade, os multibacilares apresentaram maiores
médias comparativamente aos paucibacilares: mobilidade dos pés 0,7 vs. 0,1 (p<0,001);
autocuidado 0,7 vs. 0,0 (p=0,024); trabalho com as méos 1,4 vs. 0,1 (p<0,001); e destreza com
as maos 0,4 vs. 0,0 (p<0,001). As diferencas nos escores dos dominios variaram de 0,4 a 1,3
pontos e o escore global maximo de consciéncia de risco atingido pelo grupo dos
multibacilares foi de 9 de um méximo de 11 pontos, enquanto nos paucibacilares 0 maximo

atingido foi de 4 pontos (p<0,001) (tabela 3).

Gréafico 1 - Classificacdo de consciéncia de risco das pessoas acometidas pela hanseniase

conforme classificagdo operacional (n=152). Teresina, PI, Brasil, 2019
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Quanto a presenca ou ndo de alguma consciéncia de risco, foi observada uma
associacdo estatisticamente significativa entre a classificacdo operacional da hanseniase e a
presenca de consciéncia de riscos envolvidos em certas atividades diarias, de modo que a
frequéncia de algum grau de consciéncia de risco foi de 56 (73,7%) nos multibacilares e de 8
(10,5%) nos paucibacilares (p<0,001; Pearson) (grafico 1).

Tabela 4 - Participacdo social das pessoas acometidas pela hanseniase conforme classificacédo

operacional (n=152). Teresina, PI, Brasil, 2019

Participacio Multibacilar Paucibacilar 0
M (DP) Min-Max M (DP) Min-Max

Oportunidade de encontrar 2,0(2,2) 0-5 0,1(0,4) 0-3 <0,001
emprego
Trabalho tanto quanto 0,6 (1,3) 0-5 0,1(0,3) 0-2 0,003
Contribuicdo econémica 0,9 (1,7) 0-5 0,2 (0,8) 0-5 0,002
Viagem para fora da cidade 1,1(1,1) 0-5 0,4 (0,5) 0-2 <0,001
Ajuda a outras pessoas 0,6 (0,9) 0-5 0,2 (0,4) 0-1 0,001
Participacéo de atividades 1,1(1,2) 0-5 0,3(0,5) 0-2 <0,001
recreativas e sociais
Ativo socialmente 1,0(1,1) 0-5 0,1(0,3) 0-1 <0,001
Visita outras pessoas 0,8(0,9) 0-5 0,1(0,4) 0-2 <0,001
A vontade com pessoas novas 0,2 (0,7) 0-5 0,0 (0,3) 0-2 0,030
Recebe mesmo respeito 1,1(1,6) 0-5 0,0 (0,3) 0-2 <0,001
Locomocéo dentro e fora de 1,2 (1,7) 0-5 0,2 (0,6) 0-3 <0,001
casa
Frequenta locais publicos 1,1(1,7) 0-5 0,1(0,5) 0-3 <0,001
Oportunidade de se cuidar 0,4 (1,0) 0-5 0,0 (0,0) 0-0 0,001
Servicos de casa 1,4 (1,5) 0-5 0,4 (0,8) 0-5 <0,001
Opinido importante nas 0,2 (0,6) 0-3 0,1(0,3) 0-2 0,149
discussdes familiares
Come junto com outras 0,0 (0,2) 0-1 0,0 (0,1) 0-1 0,563
pessoas
Participacéo de festas e rituais 0,8 (1,0) 0-5 0,1(0,3) 0-1 <0,001
religiosos
Confianca em aprender coisas 0,4 (1,0) 0-5 0,1(0,4) 0-2 0,021
novas
Escore global 14,6 (13,5) 0-73 2,6 (3,4 0-14 <0,001

Legenda: M: média; DP: desvio padrdo; Min: minimo; Max: maximo; p: significaAncia do Teste t de Student

Diferenca estatisticamente significativa foi verificada entre a média (+desvio padrédo)
do escore global de participagédo social dos multibacilares 14,6 (£13,5) e a dos paucibacilares
2,6 (£3,4) (p<0,001). O escore maximo de participacdo atingido pelo grupo dos multibacilares
foi de 73 de um méaximo de 90 pontos, enquanto nos paucibacilares o escore maximo atingido
foi de 14 pontos (tabela 4).
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Em apenas duas categorias de participacdo social, ndo houve diferenca significativa
entre 0s grupos “opinido importante nas discussdes familiares” e “come junto com outras
pessoas” (p>0,05). Nos demais itens, foram observadas medias significativamente maiores no
grupo dos multibacilares (de p=0,030 a p<0,001). As diferencas nas médias dos escores dos
itens variaram de forma significativa de 0,2 a 1,9 pontos, de modo que a maior diferenca foi
observada gquanto a “oportunidade de encontrar emprego” (1,9), seguida por “receber mesmo
respeito” (1,1) (tabela 4).

Grafico 2 - Classificacdo de participacdo social das pessoas acometidas pela hanseniase

conforme classificagdo operacional (n=152). Teresina, PI, Brasil, 2019
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Verificou-se associa¢do entre a participacdo social e a classificagdo operacional, de
modo que as pessoas acometidas por hanseniase multibacilar apresentaram significativamente
maior frequéncia de presenca de alguma restricdo 33 (43,4%) comparativamente as com
hanseniase paucibacilar 1 (1,3%) (p<0,001; Fisher). Vale ressaltar que apenas os participantes
do grupo dos multibacilares apresentaram restricdo moderada 8 (10,5%), grave (7,9%) ou
extrema 1 (1,3%) (grafico 2).



38

6 DISCUSSAO

A média de idade de multibacilares e paucibacilares situou-se na faixa etaria entre a
quinta e sexta décadas de vida, no presente estudo. A hanseniase é uma doenca
infectocontagiosa que pode evoluir de varias maneiras, sobretudo de acordo com o grau de
imunidade celular especifica do individuo contra o M. leprae. Costuma ser lenta e insidiosa,
levando varios anos para manifestar sintomas (BRITTON, 2017), o que pode explicar a média
de idade mais avangada nos dois grupos encontrada neste estudo.

Outro dado socioecondémico importante foi a maior frequéncia do sexo masculino
observada nos multibacilares (63,2%), 0 que esta de acordo com estudo de Nobre (2017),
realizado no Brasil, em que foram analisados 541.900 casos do banco nacional de notificacéo
entre 0s anos de 2001 a 2013. As mulheres desenvolvem uma resposta imunoldgica mais
intensa ao M. leprae que os homens, o que justifica uma menor gravidade da doenca no sexo
feminino (BASSO; SILVA, 2017). A menor preocupagdo dos homens em buscar os servigos
de salde diante de sintomatologias iniciais e a fragilidade das politicas publicas com esse
grupo-alvo contribuem para a evolucéo da doenca para condicdes clinicas mais desfavoraveis.
Além disso, a endemicidade do meio € outra condicdo que pode contribuir para maior
patogenicidade, em que é apontado o maior contato social geralmente mantido entre homens e
sua frequente exposicdo a ambientes de risco (LOBATO; NEVES; XAVIER, 2016).

Quanto a escolaridade, a frequéncia dos nao alfabetizados significativamente maior
nos individuos acometidos pelas formas multibacilares (15,8%) encontrada nesta pesquisa
pode ser explicada pelo baixo conhecimento a respeito da patologia e suas manifestagoes
clinicas, contribuindo para a demora na procura pelo servico de saude e um possivel
diagnostico tardio, o que favorece o agravamento da doenca. Além disso, o desprovimento de
conhecimentos basicos sobre prevencdo e promocdo de salde pode propiciar uma menor
adesdo ao tratamento medicamentoso e maior indice de incapacidades fisicas (MIRANZI,
PEREIRA; NUNES, 2010). Enquanto que individuos com ensino superior completo foram
mais frequentes no grupo dos paucibacilares, levando a pensar que o maior grau de instrucdo
possa ter relacdo com um maior cuidado e educacdo em salde, facilitando o diagndstico
precoce, aderéncia ao tratamento e interrup¢do da evolucdo da doenca (BASSO; SILVA,
2017).

Esses dados sédo semelhantes aos que foram encontrados em uma pesquisa realizada
por Sousa et al. (2017), com 276 participantes, em sete unidades basicas de saude no

Maranhdo, em que foi evidenciada uma associacdo significativa das variaveis sexo e
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escolaridade com a classificagdo operacional, com maior frequéncia de casos multibacilares
entre 0os homens 73,8% (p<0,001) e nos individuos analfabetos ou com até quatro anos de
estudo 36,6% (p<0,007). A média de idade foi de 51,96 anos (DP=20,33), mas também n&o
apresentou diferenca estatistica entre os grupos (p=0,238). Entre os paucibacilares, a
frequéncia de individuos com mais de doze anos de estudo (75%) também foi
significativamente maior em relagdo aos multibacilares.

Embora ndo tenha ocorrido uma associacdo significativa entre a renda familiar e a
classificacdo operacional, frequéncia um pouco maior de renda abaixo de dois salarios-
minimos foi observada em ambos os grupos. Pesquisa desenvolvida por Ericeira (2017), entre
novembro e dezembro de 2016 no municipio de Sdo Luis - MA, também constatou uma maior
frequéncia de participantes com renda familiar menor que dois salarios minimos (61,3%). A
baixa renda familiar resulta em condi¢bes de moradia mais precarias, suscitando fatores
ambientais que facilitam o contagio e a proliferacdo do bacilo, além de estar relacionada com
mais frequéncia a um estado nutricional mais fragilizado e maior vulnerabilidade de
adoecimento (ASSIS, I. S. et al., 2018).

Em relacdo a condicdo atual de emprego, ndo houve associacdo significativa com a
classificagdo operacional da hanseniase; no entanto, maior frequéncia de participantes em
condicdo de desemprego foi evidenciada entre os multibacilares. 1sso pode estar associado ao
fato das formas clinicas multibacilares estarem mais relacionadas com comprometimento
neural importante e desenvolvimento de sequelas, ocasionando variados graus de
incapacidade e limitacdo de atividade, o que pode justificar a maior dificuldade em conseguir
um emprego. Além disso, eventuais deformidades fisicas visiveis, associadas ao preconceito e
ao estigma que ainda cercam a doencga, podem trazer prejuizo no momento de buscar trabalho
(SERRA, et al., 2019).

A situacdo conjugal e o convivio familiar ndo mostraram relacdo significativa com a
classificacdo operacional, embora a frequéncia de participantes que relataram conviver
acompanhados tenha sido superior em ambos 0s grupos. Resultados similares foram
encontrados em pesquisa realizada por Barboza (2017), na cidade de Teresina - Pl, com
48,0% dos participantes vivendo em unido estdvel ou casados. Essa configuracdo pode
representar o retrato do fim do sistema isolacionista que o pais viveu, com o continuado
processo de desativacdo dos hospitais-col6nias, e a lenta insercdo social dos individuos
acometidos pela hanseniase ao convivio familiar (CARVALHO, 2012). Mesmo aqueles cujos
corpos ja se encontravam na fase mutiladora da doenga, voltaram a viver em seus proprios

lares, com suas familias, e participando da vida comunitaria. I1sso levou a situacdes de maior
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tensdo nas relacdes conjugais, pela maior dedicacdo exigida e pela repulsdo, porém os lagos
matrimoniais e as regras rigidas do casamento favoreciam a permanéncia da unido, do
convivio e do cuidado (ZAMPARONI, 2017).

Os dados encontrados por meio da escala SALSA demonstraram que, mesmo apés a
finalizacdo do tratamento, a limitacdo de atividade é evidenciada especialmente no grupo de
pessoas acometidas por hanseniase multibacilar, tendo em vista que a média do escore global
de limitacdo de atividade para este grupo correspondeu a 44,0% do maximo que poderia ser
obtido, enquanto que para os paucibacilares atingiu 27,4%, o que representou uma diferenca
de 16,6% maior para os multibacilares. A média dessa pontuacdo para os multibacilares (35,2)
foi relativamente alta comparada com dados de Nigéria e Israel, onde as médias relatadas
foram respectivamente 27,4 e 29,1 (MELCHIOR, VELEMA, 2011; EBENSO; VELEMA,
2010).

O escore maximo de limitacdo de atividade para os multibacilares atingiu 90,0%,
resultado préximo ao obtido nos estudos de Rafael (2010) e Monteiro et al. (2014) com
pontuacdo atingindo 96,2% e 82,5% do total respectivamente. Enquanto que para 0S
paucibacilares o escore maximo correspondeu a 52,5% do maximo possivel, representando
uma diferenca significativamente menor de 37,5% para os individuos desse grupo. Estudo
semelhante foi realizado por Aben-Athar et al. (2017), com 84 participantes no municipio de
Belém, onde os escores da SALSA atingiram valores maximos de 73,7% do escore total,
porém ndo foi observada associacdo estatisticamente significativa entre as formas clinicas
operacionais e o grau de limitacao de atividade.

Na escala aplicada, escores mais altos indicam niveis crescentes de dificuldade na
realizacdo das atividades de vida diaria, bem como maior consciéncia do risco de se aumentar
as deficiéncias durante a execucdo dessas atividades (MOURA et al., 2017). As diferencas
verificadas entre as classificagcbes operacionais podem ser explicadas pela menor resisténcia
imunocelular nos individuos acometidos pelas formas multibacilares, com consequente
evolucdo mais tardia da doenca, comprometimento maior dos nervos periféricos e perda de
forca muscular. Esses elementos resultam em deficiéncias, dificuldades na execucdo de
atividades e problemas no enfrentamento de situacdes da vida cotidiana (GASCHIGNARD et
al., 2016).

Uma andlise comparativa entre as formas clinicas e o desenvolvimento de
incapacidades fisicas registradas na pesquisa de Souza et al. (2017), mostrou que 76,4%% dos
individuos acometidos pela hanseniase que desenvolveram algum grau de incapacidade fisica

pertenciam ao grupo dos multibacilares. Esses dados corroboram com um estudo realizado
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previamente na cidade de Montes Claros por Ribeiro Junior, Vieira e Caldeira (2012), em que
foi demonstrado que os casos multibacilares associam-se a uma chance nove vezes maior em
desenvolver algum grau de incapacidade fisica. Reis, Castro e Fernandes (2017), entretanto,
ndo encontraram uma associacao estatisticamente significativa entre os grupos e a presenca de
limitacdes.

Os dominios que apresentaram maior diferenca entre os grupos foram mobilidade dos
pés e trabalho com as maos, 0,8 pontos para cada, correspondendo a uma diferenca de 20%
maior para o grupo multibacilar. Como nesses dominios sdo avaliadas caracteristicas
relacionadas com motricidade e forca muscular, é possivel inferir que essas fungdes foram
menos afetadas definitivamente nos individuos acometidos pelas formas paucibacilares.

Esses dados reforcam a maior gravidade da doenca e de sua potencialidade em
produzir incapacidades fisicas nos individuos acometidos pelas formas multibacilares,
corroborando com estudo de Sarkar (2012), realizado na India, comparando ©
desenvolvimento de incapacidades entre individuos dos dois grupos da classificacdo
operacional. O maior comprometimento das extremidades é evidenciado na pesquisa de Sousa
et al. (2017), em que 21,9% dos pacientes com algum grau de incapacidade apresentavam
diminuigdo ou perda de sensibilidade das méos ou deformidades, enquanto que 28,2%
apresentavam sintomas semelhantes nos pés.

Em relacdo a consciéncia de risco de se aumentar as deficiéncias durante a realizacdo
dessas atividades diarias, mesmo ap0s o tratamento, também foi observada uma diferenca
significativamente maior no grupo dos multibacilares, sendo que a média do escore global
para essa variavel nesse grupo foi de 23,6% do méximo que poderia ter atingido, enquanto
que para os paucibacilares foi de 1,8%, correspondendo a uma diferenca de 21,8% maior para
os multibacilares. O valor maximo atingido no grupo dos multibacilares correspondeu a
81,8% do escore maximo possivel, enquanto nos paucibacilares 0 maximo compreendeu
36,4%, no presente estudo. Dado semelhante foi observado por Aben-Athar et al. (2017), cuja
pesquisa evidenciou uma pontuacdo méxima de 8 pontos no escore de consciéncia de risco,
correspondendo a 72,7% do total.

Avaliando-se a presenca de algum grau de consciéncia de risco no presente estudo, foi
possivel observar uma frequéncia significativamente maior no grupo dos multibacilares
(73,7%) em relacdo aos paucibacilares (10,5%), corroborando os dados anteriores e
reforcando a ideia de uma maior limitagdo de atividade acarretar em uma maior consciéncia
de risco envolvida. Considerando os dois grupos, 42,1% apresentaram algum grau de

consciéncia de risco de aumentar as deficiéncias durante a realizacdo de atividades diarias,
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dado um pouco mais expressivo quando comparado ao observado no estudo de Monteiro et al.
(2014), com 24,1% dos individuos. 1sso pode ser resultado de uma melhor educagdo em saude
e maior assisténcia da Estratégia Sadde da Familia no desenvolvimento de acGes efetivas de
orientacdo dos pacientes quanto aos riscos envolvidos na realizacdo de atividades cotidianas.

O fato de ndo conseguirem fisicamente realizar uma atividade especifica determinou
muitas das situa¢Ges da consciéncia de risco, especialmente no grupo dos multibacilares. Fato
observado também nos estudos de Barbosa et al. (2008). Esses resultados estdo em
consonancia com o que foi verificado anteriormente em relagdo a limitacdo de atividade, pois
escores mais elevados na escala de consciéncia de risco também indicam que ha uma maior
limitacdo de atividade em razdo disso.

Apesar de todos os dominios apresentarem diferenca significativa entre os grupos, o
trabalho com as méos apresentou uma diferenca de 65% maior para os individuos acometidos
pelas formas multibacilares. O comprometimento de fibras sensitivas e motoras afeta
diretamente a execucao de atividades diarias que compdem esse dominio de trabalho com as
maos proposto na escala, como cozinhar e preparar alimentos quentes, servir liquidos quentes,
abrir garrafas ou vidros com tampa de rosca, entre outros. Dessa forma, maior
comprometimento da sensibilidade térmica, dolorosa e tatil das mé&os nos individuos
acometidos pelas formas multibacilares, leva-os a evitarem certas atividades que possam
trazer riscos de agravamento das deficiéncias ou mesmo alterarem a maneira como Sao
realizadas, a fim de evitarem danos maiores (LASTORIA; ABREU, 2014).

Varios estudos, como Porto et al. (2015) e Cunha et al. (2015), reforcam os dados
consistentes da literatura de que hd um maior risco de dano neural e, consequentemente de
incapacidades permanentes, em casos de multibacilares. As deficiéncias e deformidades
fisicas levam o individuo a enfrentar barreiras sociais, especialmente quando saem de casa ou
procuram emprego (LUSLI et al., 2015).

Embora ndo seja possivel associar a participacdo social dos individuos apenas a
hanseniase, a diferenca significativa entre os dois grupos operacionais aponta para uma
grande influéncia das formas multibacilares na restricdo de participacdo social das pessoas
acometidas, especialmente pelo fato da escala utilizada questionar os individuos quanto a sua
participacao relacionada a hanseniase, comparando-se com alguém semelhante a ele em todos
0s aspectos, exceto pela doenca ou deficiéncia causada por ela. 1sso traz uma maior relevancia
aos dados apresentados pelo presente estudo.

E importante destacar ainda que toda a amostra é composta por individuos que

finalizaram o tratamento, sendo esperado, portanto, que a alta por cura favoreca a reinclusao
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do individuo, de forma global; porém o que se verifica no presente estudo é a presenca de
algum grau de restricdo a participacdo social significativamente maior para o0 grupo
multibacilar, de modo que, entre os paucibacilares, apenas um individuo apresentou restri¢éo
leve & participacdo, enquanto todos os demais do mesmo grupo ndo tiveram restricdo
significativa.

Os resultados obtidos a partir da Escala de Participacdo indicaram que a média do
escore global de participacdo para os multibacilares correspondeu a 16,2% do maximo que
poderia ser obtido, enquanto que para os paucibacilares atingiu apenas 2,9%, com diferenca
maior em 13,3% no grupo dos multibacilares. O valor méximo de participacdo social
correspondeu a 81,1% do total que poderia ser alcangado, enquanto nos paucibacilares o
méaximo atingido representou 15,5%, com diferenca significativa de 65,6%.

Em um estudo realizado na india por Govindharaj, Srinivasan e Darlong (2018), com
358 participantes, foi observado que as deficiéncias fisicas das pessoas afetadas pela
hanseniase levaram a um comprometimento da qualidade de vida, com diferenca significativa
em todos os dominios avaliados pela ferramenta utilizada, especialmente sobre as relacGes
sociais. Segundo o autor, isso ocorreu em funcao do estigma e da discriminacdo enfrentados
por esses individuos devido as deficiéncias causadas pela doenca.

A maior diferenca foi observada na categoria oportunidade de encontrar emprego e
isso pode ter relagdo com uma maior incapacidade fisica dos individuos acometidos pelas
formas multibacilares, levando a maior restricdo de habilidades que dificultam na hora de
conseguir um trabalho. Outro fator possivelmente relacionado € a presenca de deformidades —
associadas mais comumente as formas multibacilares — que alimentam o estigma,
contribuindo sobremaneira para maior restricdo da participagdo social. Resultados
semelhantes foram encontrados no estudo de Rafael (2010), onde os itens da escala de
participacao referentes ao trabalho foram considerados um grande problema; e no trabalho de
Asampong, Dako-Gyeke e Oduro (2018), realizado em Gana, que evidenciou um sentimento
de rejeigdo por parte dos empregadores com as pessoas acometidas pela hanseniase, levando a
dificuldades na hora de conseguir um trabalho e a insegurancas financeiras.

Quando questionados se recebem o respeito na comunidade tanto quanto seus pares, a
diferenca entre as medias dos dois grupos tambem foi bem evidente, reforcando a questdo do
preconceito firmado na sociedade. Em estudo de Pinheiro e Simpson (2017), realizado no Rio
Grande do Norte, com familiares de pacientes de um antigo hospital-colonia, as mudancgas nas
relacdes sociais mediadas pelo preconceito e estigma puderam ser percebidas em varios

relatos dos participantes. Vale salientar que os individuos acometidos pela hanseniase
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necessitam comparecer a unidade de salde todos os meses para receber a medicagdo, 0 que
acaba dando mais visibilidade a sua condicao clinica. Como o tratamento dos multibacilares é
mais prolongado, sua exposi¢do acaba sendo maior em relacdo aos paucibacilares. Por outro
lado, essa assisténcia prestada aos individuos com hanseniase faz parte de uma estratégia
adotada pelo Brasil de descentralizar as medidas de controle da doenca para a atencdo
priméria a satde, tendo em vista que a condi¢do socioeconémica estd intimamente associada a
esta moléstia (RAPOSO et al., 2018)

A hanseniase ainda vem, em muitos casos, acompanhada de medo, preconceito e
rejeicdo. As mudancas ocorridas no corpo podem alterar a autoestima, a imagem corporal, 0s
vinculos e os valores das pessoas acometidas e de quem esta a sua volta, de modo que estas
transformac6es podem influenciar fortemente a vida pessoal e social do individuo acometido
pela doenca, levando a rejeicdo, abandono, perda de amigos e emprego (BASSO; SILVA,
2017).

Importante destacar que as categorias que ndo apresentaram diferenca significativa
entre os grupos foram atributos relacionados a situacfes familiares, tais como “opinido nas
discussdes familiares” e “comer junto com outras pessoas da familia”. Alem disso, ambos os
grupos apresentaram médias baixas no escore parcial para essas categorias, indicando uma
situacdo mais confortavel socialmente para os participantes no interior de seus lares.

Tendo em vista tudo que foi exposto, é possivel entender a gravidade da hanseniase e
avaliar a dimensdo do dano que ela provoca na vida dos individuos acometidos. Sua
capacidade em produzir comprometimento neural e gerar incapacidades fisicas, promove
limitacdo das atividades diérias e desenvolve nos individuos acometidos pela doenca uma
consciéncia do risco envolvido em agravar o dano ao realizar determinadas tarefas. Além
disso, ha uma sequela psicossocial envolvida, reforcada pelo estigma histérico da doenca que

interfere diretamente na participacdo social e nas relagdes interpessoais.
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7 CONCLUSAO

O estudo revelou um perfil socioecondmico dos participantes semelhante ao
encontrado em outras pesquisas realizadas em areas hiperendémicas de hanseniase,
caracterizado por faixa etéria entre a quarta e quinta décadas de vida, baixa escolaridade,
renda familiar abaixo de dois salarios minimos e vivendo em unido estavel ou casados. Além
disso, apresentou dados importantes quando comparou 0s grupos operacionais paucibacilar e
multibacilar, sendo possivel verificar um predominio significativo do sexo masculino entre 0s
individuos multibacilares e uma frequéncia bem maior de desempregados e analfabetos neste
grupo em comparagao aos paucibacilares.

Com a utilizacdo da escala SALSA, foi possivel evidenciar que, mesmo apds o
término do tratamento, os niveis de limitacdo de atividade foram expressivos na amostra
selecionada, com méaximo atingido pelo grupo dos multibacilares correspondendo a 90% do
valor total e uma diferenca significativa de limitacdo de atividade entre os dois grupos, sendo
maior para os multibacilares. Os dominios mobilidade dos pés e trabalho com as maos
apresentaram uma diferenca 20% maior para os multibacilares. Isso pode ter relagdo direta
com o maior potencial das formas multibacilares em causar deformidades e incapacidades
fisicas, levando a uma maior limitacdo das atividades diarias, bem como apontar para um
atraso no diagndstico e inicio tardio do tratamento, favorecendo a evolugdo da doenca para
formas mais grave.

Quanto a consciéncia do risco envolvido em aumentar as deficiéncias ao realizar
certas atividades diarias, foi constatado que os individuos do grupo multibacilar também
apresentaram escores maiores, com uma diferenca significativa em relacdo aos do grupo
paucibacilar, com participantes atingindo pontuacdo de 81,8% do valor maximo. O dominio
trabalho com as méos apresentou a maior diferenca entre 0s grupos.

Tendo em vista que, neste estudo, os participantes do grupo multibacilar apresentaram
maiores escores para limitagdo de atividade, era esperado que também manifestassem maior
grau de consciéncia de risco em aumentar suas deficiéncias ao realizar determinadas tarefas;
pois essas duas variaveis mantem relacdo direta. Esse fato pode estar relacionado também a
acOes de educacdo em salde e autocuidado desenvolvidas pelos profissionais de saude
responsaveis pelo plano terapéutico desses pacientes.

Embora seja dificil mensurar a participacdo social a partir de uma escala e relaciona-la
apenas a hanseniase, a diferenca significativa encontrada no estudo entre os dois grupos

operacionais indica uma grande influéncia do acometimento multibacilar na restricdo de
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participacdo social, evidenciando como a hanseniase afeta socialmente a vida das pessoas
acometidas, especialmente pela presenca de sequelas e pela permanéncia do estigma. A média
do escore dos participantes desse grupo apresentou diferenca significativamente maior em
relacdo aos paucibacilares, sendo que alguns individuos multibacilares atingiram escores
correspondentes a 81,1% do maximo possivel. Os dominios relacionados com oportunidade
de encontrar emprego e respeito recebido pela comunidade apresentaram as maiores
diferencas. Isso revela que o carater estigmatizante da doenca ainda persiste, especialmente no
grupo mais acometido por limitagdes e incapacidades, e reforca a necessidade da adocgdo de
acOes de combate ao preconceito e a discriminacao.

Esse trabalho apresenta algumas limitagdes devido principalmente ao fato de ndo
abordar outras varidveis que poderiam interferir no desenvolvimento de danos e
incapacidades, como acessibilidade aos servigos de saude, atraso no diagnéstico ou inicio
tardio do tratamento. No entanto, pode contribuir sobremaneira no fomento de estratégias por
parte de gestores na implantagdo de programas de prevencdo de incapacidades, apoio e
autocuidado para as pessoas acometidas pela hanseniase, assim como no fortalecimento de
acOes coordenadas de educacdo em saude, objetivando ndo somente capacitar melhor os

profissionais, mas principalmente reduzir o estigma e promover a incluséo social.
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APENDICE A — Formuléario de caracterizacéo

Formulério:

Caracteristicas socioecondmicas

Sexo:
() Masculino
( ) Feminino

Data de nascimento: [/

Grupo: ( )MB ( )PB

Idade (em anos completos):

Escolaridade:

() Nao alfabetizado

( ) Fundamental incompleto
() Fundamental completo

( ) Médio incompleto

( ) Médio completo

( ) Superior incompleto

() Superior completo

Condicéo atual de emprego:
( ) Desempregado

( ) Trabalho em tempo parcial
() Trabalho em tempo integral
( ) Trabalha por conta propria
( ) Aposentado

Ocupacéao:

Estado Civil:

( ) Solteiro (a)

() Casado (a)
() Unido estavel
() Separado (a)
( ) Divorciado (a)
() Viavo (a)

Com guem vocé mora atualmente?
( ) Sozinho

( ) Acompanhado
[ ] companheiro(a)
[ ]filho(s)

[ ] outros parentes
[ ]outra familia

Data da coleta: [/

Renda Pessoal:

( ) Menos de 1 SM (<R$ 954,00)

( )De1SM a2 SM (de R$ 954,00 a
1.907,99)

( )De2SMa3SM (R$ 1.908,00 a
2.861,99)

( ) De 3SM a4 SM (R$ 2.862,00 a
3.815,99)

( ) 5 SM ou mais (R$ 3.816,00 ou mais)

Renda Familiar:

( ) Menos de 1 SM (<R$ 954,00)

( ) De 1SM a2 SM (de R$ 954,00 a
1.907,99)

( )De 2SM a3 SM (R$ 1.908,00 a
2.861,99)

() De3SM a4 SM (R$ 2.862,00 a
3.815,99)

( ) 5 SM ou mais (R$ 3.816,00 ou mais)

Fonte: DIEESE - 2018
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

O(A) senhor(a) estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa: Limitacdo de atividades,
consciéncia de risco e participacdo social de pessoas acometidas pela hanseniase, sob
responsabilidade de Adriano Rocha Alencar e Jodo Maria Corréa Filho. Sua participacéo é importante,
porém vocé ndo deve participar contra sua vontade. Leia atentamente as informacBes abaixo e
pergunte-nos caso haja algo que ndo esteja claro ou necessite de maiores informagdes, para que todos
0s procedimentos desta pesquisa sejam esclarecidos. Vocé dispe de tempo para pensar e avaliar se
desejara participar ou ndo do estudo. Os pesquisadores e profissionais envolvidos nesse estudo ndo
estardo sendo remunerados para a realizagdo da pesquisa por nenhuma agéncia fomentadora de
pesquisa. O estudo foi revisado por um Comité de Etica em Pesquisas da Instituicdo Responsavel,
conforme endereco abaixo. O senhor(a) podera dirigir-se a ele ou contata-lo para informar qualquer

ocorréncia irregular ou danosa durante sua participagdo no estudo.

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Piaui

Endereco: Universidade Federal do Piaui, Campus Universitario Ministro Petrénio Portella, Pro-
Reitoria de Pesquisa — PROPESQ, Bairro Ininga, CEP 64.049 — 550, Teresina — Pl Telefone: (86)
3237 - 2332

Antes de decidir a respeito de sua participacdo, é importante que vocé saiba o motivo da
realizacdo desse estudo e 0 que ele envolvera. Nesta pesquisa, pretendemos analisar a limitacdo de
atividades, a consciéncia de risco e a participacdo social de pessoas acometidas pela hanseniase, a
partir da identificacdo, descricdo e comparacdo dessas varidveis conforme classificagdo operacional; e

caracterizacdo dos pacientes quanto a aspectos socioecondémicos.

Nesse estudo, serdo aplicados questionarios e o senhor(a) recebera todos os esclarecimentos
necessarios antes e no decorrer da pesquisa, sendo assegurado que serd mantido o mais rigoroso sigilo
através da omissdo total de quaisquer informacBes que permitam identifica-lo, garantindo que sua
identidade néo sera revelada e seu nome ndo aparecerd em nenhum momento. Os questionarios ficardo
sob a guarda do pesquisador por um periodo de 05 (cinco) anos — apds esse tempo serdo destruidos — e
apenas serdo utilizados para responder aos questionamentos propostos. Os resultados da pesquisa
serdo divulgados na Instituicdo Universidade Federal do Piaui, podendo ser publicados
posteriormente. Durante a aplicacdo do questionario, o senhor(a) pode se recusar a responder qualquer
questdo que lhe traga constrangimento, bem como desistir de participar da pesquisa em qualquer

momento sem nenhum prejuizo a sua pessoa.

Dentre os riscos do estudo, poderéd haver constrangimento, por abordar temas que envolvem a

intimidade de salde dos participantes e enfrentamento da patologia estudada. Caso isso ocorra, 0
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pesquisador ird promover a elucidacdo da tematica abordada e encaminhar o participante ao servico de
acolhimento e psicoterapia da unidade de saude adstrita ou ainda ofertar-lhe o direito de ndo responder
ao questiondrio. Podera haver, também, “fadiga” ou “cansaco”, devido ao tempo para preenchimento
dos instrumentos da pesquisa, sendo facultado ao participante a possibilidade de fracionar a resposta
em outro momento ou ndo responder aos questionarios. Ndo havera coleta de material biolégico ou
procedimentos invasivos que gerem riscos diretos aos participantes. A pesquisa apresenta beneficios
diretos e indiretos ao possibilitar o entendimento da limitagdo de atividades, consciéncia de risco e
participacdo social de pessoas com diagndstico de hanseniase no municipio e, consequentemente, uma
reorganizacdo e melhoria da assisténcia na atencdo primaria para esse publico-alvo. O senhor(a) ndo

recebera nenhum pagamento por participar deste estudo.

Se o senhor(a) tiver qualquer duvida em relacdo a pesquisa, por favor entre em contato com o
responsavel pelo estudo: Adriano Rocha Alencar - Contato: (86) 98891-6078 (telefone celular do
pesquisador) - E-mail: adrianoralencar@gmail.com - Endereco: Centro de Saude Dep. Francisca
Trindade, Rua Tenente Luis Simplicio, 212, Bairro Agua Mineral Teresina — PI CEP: 64.006-270

Este documento foi elaborado em duas vias. Uma ficara com o pesquisador responsavel e a

outra com o voluntério da pesquisa.
CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO

Tendo compreendido perfeitamente tudo o que me foi informado sobre a minha participacéo
no mencionado estudo e estando consciente dos meus direitos, das minhas responsabilidades, dos

riscos e dos beneficios que a minha participacdo implica:

DCONCORDO em participar e DOU O MEU CONSENTIMENTO sem que para isso eu tenha sio
forcado(a) ou obrigado(a)

DNAO CONCORDO em participar

Teresina, de de 2018

Assinatura do participante
Pesquisador Responsavel

Adriano Rocha Alencar

CPF 645.207.303 - 68


mailto:adrianoralencar@gmail.com
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APENDICE C - Termo de Compromisso de Utilizagio de Dados

Eu, Adriano Rocha Alencar, matriculado sob o nimero 20171008415 no Mestrado
Profissional em Saude da Familia (PROFSAUDE), pela Fundagdo Oswaldo Cruz (Fiocruz) e
Universidade Federal do Piaui (UFPI) — campus Ministro Reis Velloso, no ambito do projeto
de pesquisa intitulado “Limitacio de atividades, consciéncia de risco e participa¢io social
de pessoas acometidas pela hanseniase”, comprometo-me com a utilizacdo dos dados
contidos nos prontuarios e nas fichas do Sistema de Informacdo de Agravos de Notificacao
(SINAN) a fim de obtencdo dos objetivos previstos, e somente apds receber a aprovacdo do
sistema CEP-FMS.

Comprometo-me a manter a confidencialidade dos dados coletados nos arquivos, bem como
com a privacidade de seus conteldos.

Esclareco que os dados a serem coletados se referem a caracteristicas socioecondémicas (sexo,
idade, escolaridade, condicao atual de emprego, ocupacao, estado civil e renda), no periodo de
01/11/2018 a 31/03/2019.

Declaro entender que é minha a responsabilidade de cuidar da integridade das informacoes e
de garantir a confidencialidade dos dados e a privacidade dos individuos que terdo suas
informacdes acessadas.

Também é minha a responsabilidade de ndo repassar os dados coletados ou o0 banco de dados
em sua integra, ou parte dele, a pessoas nao envolvidas na equipe da pesquisa.

Por fim, comprometo-me com a guarda, cuidado e utilizacdo das informacgdes apenas para
cumprimento dos objetivos previstos nesta pesquisa aqui referida. Qualquer outra pesquisa em

que eu precise coletar informacdes serdo submetidas a apreciacdo do CEP/FMS.

Teresina, 04/06/2018

Pesquisador responsavel
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Idade:
Prontudrio: Entrevistador: Data:
A - - [ A
|g i (]
&2 O O 3 0 a a &3 55
ﬁ (] O O gade 0 Cl Cl (]
Q ..
D L)

ANEXO A - Screening of Activity Limitation and Safety Awareness

ESCALA SALSA

Sexo:

—

!
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Se SIM, o
quantoissoé | Se NAO, por que nao?
facil para voca?

Eu nao preciso
fazer isso

2
)
g
3
)
e
E
=

Eu fisicamente
nao consigo

Eu evito por causa

do risco

1 Voce consegue enxergar (o suficiente para realizar suas | > 3 4
: atividades didrias)?
23 . Vocé se senta ou agacha no chao? 1 2 3 0 4 4
3. E_ Voce anda descalgo? i.e., a maior parte do tempo 1 2 3 @ @
4, Eg Voce anda sobre chao irmegular? 1 2 3 0 @ @
; ; ; P .
5 |= ‘U'c:.tce anda distancias mais longas? i.e., mais que 30 1 5 3 0 ® @
minutos
Vocé lava seu corpo todo? (usando sabéo, esponja,
6. ﬁ jarra; de pé ou sentado) ! 2 3 0 4 4
= ?
7 5 |Voce corta as unhas das maos ou dos pés? e.g,, 1 2 3 0 @ @
¥ | usando tesoura ou cortador
S | Voce segura um co poftigela com conteudo guente?
8 £ i i 1z 3 o 4 4
e.g., bebida, comida
9 Voce trabalha com ferramentas? i.e., ferramentas que | | 5 3 0 ® @
g vOoce segura com as maos para ajudar a trabalhar
Vocé carrega objetos ou sacolas pesadas? e.g., com-
10. pras, comida, dgua, lenha 1 2 3 0 ® @
Iﬁ Voce levanta objetos acima de sua cabega? e.g., para
11. | E |colocar em uma prateleira, em cima de sua cabega, para | 1 2 3 0 @ @
E’ estender roupa para secar
12. | § |VYocé cozinha? ie., preparar comida quenteou fria 1 2 3 0 @ @
g . .
13. | — | Voce despejalserve liquidos quentes? 1 2 |3 0 @ @
14, Voce abreffecha garrafas com tampa de rosca? e.g. 1 2 3 0 4 4
6leo, agua
15, VYocé abre vidros com tampa de rosca? e.g., maionese |1 2 3 0 @ @
16 Vocé mexe/manipula objetos pequenos? e.g., moedas, 1 5 3 0 4 4
: 7 | pregos, parafusos pequenos, graos, sementes
17, 'E Voce usa botoes? e.g., botdes em roupas, bolsas 1 2 3 0 4 4
“~ |Voce coloca linha na agulha? i.e., passa alinha pelo
8. 8 | oihodaagulha VR v ®
& Vocé apanha pedagos de papel, mexe com papelfcoloca
19.| 8 12 (3 |0 4 4
o | papel em ordem?
20. Vocé apanha coisas do chao? 1 2 3 4 4
Escores parciais (81) | (52) | (S3) | (54) (S5) (56)

Escore SALSA (some todos os escores parciais)

(S1+52+S3+534+55+56)

Escore de conscigéncia de risco (conte o numero de @ s marcados em cada coluna) | |
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ANEXO B - Participation Scale

Idade: Sexo:

—

Prontudrio: Entrevistador: Data: /

Escala de Participacao

preciso

-3
MNao & problema

Nao especifi-
cado, nao respon-
deu
Irrelevante, eu
nao quero.eu Nao

a — I

1 Vocé tem a mesma oportunidade que seus 0
pares para encontrar trabalho?

[Se a5 vezes, ndo ou irrelevantel ate que
ponto isso representa um problema para 1 |2 |3 |§
voca?

Vocé trabalha tanto quanto seus pares
2 | (mesmo numero de horas, tipo de trabalho, 0
etc.)?

{Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que
ponto isso representa um problema para 1 |2 |3 |§
voca?

3 Voce contribui economicamente com a sua 0
casa de maneira semelhante 4 de seus pares?

[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que
ponto isso representa um problema para 1 12 |3 |5
voce?

Vocé viaja para fora de sua cidade com tanta

4 |frequéncia quanto seus pares (exceto para 0
tratamenta), p. ex., feiras, encontros, festas?

{5e as vezes, ndo ou irrefevante] até que
ponto isso representa um problema para 1 12 |3 |5
voca?

5 | Voce ajuda outras pessoas {p. ex., vizinhos, 0
amigos ou parentes)?

{Se a5 vezes, ndo ou irrefevante] até que
ponto isso representa um problema para 1 2 |3 |5
voca?

Vocé participa de atividades recreativas/soci-
6 | aiscom a mesma fregléncia que seus pares 0
{p. ex., esportes, conversas, reunides)?

{Se as vezes, ndo ou irrefevante] até que
ponto isso representa um problema para 1 2 |3 |5
voce?

Voct é tao ativo socialmente quanto seus
7 | pares (p. ex,, em atividades religiosasfcomu- 0
nitdrias)?

[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que
ponto isso representa um problema para 1 2 |3 |5
voce?




Escala de Participagio

=
¢
2
=

cado, Nao respon-
s [=1]

Irelevante, eu
nNao quero,eu nao
preciso
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PONTUACAD

Vocé visita putras pessoas na comunidade
com a mesma freqléncia que seus pares?

[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que
ponto isso representa um problema para
voca?

Vocé se sente & vontade quando encontra
pessoas novas?

[Se as vezes, ndo ou irrefevante] até que
ponto 550 representa um preblema para
vocéa?

10

Voc# recebe o mesmo respeito na comuni-
dade quanto seus pares?

{Se a5 vezes, ndo ou irrelevante] atg que
ponto isso representa um problema para
vocs?

11

Voce se locomove dentro e fora de casa e pela
vizinhangalcidade do mesmo jeito que os seus
pares?

[Se a5 vezes, ndo ou irrelevante] até que
ponto isso representa um problema para
voca?

12

Em sua cidade, voce freqilenta todos os locals
publicos (incluindo escolas, lojas, escritarics,
mercados, bares e restaurantes)?

[Se a5 vezes, ndo ou irrefevante] até que
ponto isso representa um problema para
voca?

13

Voce tern a mesma oportunidade de se cuidar
tao bern quanto seus pares (aparéncia, nu-
trigao, salude)?

{Se as vezes, ndo ou irrelevantef até que
ponto isso representa um problema para
voca?

14

Em sua casa, vocé faz o servigo de casa?

{Se a5 vezes, ndo ou irrelevante] ats que
ponto isso representa um problema para
voCa?
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i 28
.u @_ . g
-5 ga8
Escala de Participagéo ag 5 g-u
2 ESE
e S8
33 Eg
8 =t
C
15 Mas discusstes familiares, sua opiniao é 0
importante?
[Se as vezes, ndo ou irrefevante] até que
ponto isso representa um problema para 1 |2 |3 |5
vocéa?
Na sua casa, vocé come junto com as outras
16 | pessoas, inclusive dividindo os mesmas utensi- 0
lios, etc.?
{Se &s vezes, ndo ou irrelevante] até que
ponto isso representa um problema para 1 12 |3 |5
voca?
Voc# participa tao ativamente quanto seus
17 | pares das festas e rituais religiosos (p. ex., 0

casamentos, batizados, veldrios, ete.)?

[Se as vezes, ndo ou irrelevantef até que
ponto isso representa um problema para 1 12 |3 5
voCe?

18 Voce se sente confiante para tentar aprender

coisas novas? 0
[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que
ponto isso representa um problema para 1 2 3 3
voce?
TOTAL
Comentario:

Graus de restricdo de participagao

Sem restrigéo : Restrigao Restrigéo Restrigao

0-12 [EEZ2 2 23-32 |[EiEEAE|  s3-®0




63

ANEXO C - Documento de aprovacio do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica em

Pesquisa — CEP/UFPI

UFPI - UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PIAUI - CAMPUS ‘QRBram
MINISTRO PETRONIO

[ PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Tiulo da Pesquisa: Limitagéo de atividades, conscléncla de risco e panticipagdo social de pessoas
acometidas pela hansenlase.

Pesquisador: Jodo Maria Corréa Filho

Area Temitica:

Versdo: 3

CAAE: 01302818.3.0000.5214

Instituigdo Proponente: UFPI- Campus Ministro Rels Velloso
Patrocinador Prindpal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Niumero do Parecer: 3.054 055

Apresentagao do Projeto:

Introdugdo: Hanseniase uma doenga crdnica Infectacontaglosa transmitida pelo agente Mycobacterium
leprae, que tem predilecdo por infectar 0s nervas periféricos, especilicamente as células de Schawnn. Caso
nédo seja tralada na sua forma inicial, a doenga geralmente evolul de forma lenta e progressiva, levando a
deformidades e ncapacidades fisicas, com consequente prejulzo & qualidade de vida. O objetivo é: avaliar a
limitagdo de atvidade, consciéncia de risco e participagdo soclal de pessoas acomelidas pela hanseniase. A
metadologia € do lipo Delineamento transversal controlade (controlled cross-sectiona design) e analitico. O
estudo sera realizado em Unidades Basicas de Salde da Estratégia Salde da Familia do municipio de
Teresina (Pl), com registro de casos de hansenlase no ano de 2017, no periodo de selembro a dezembro
de 2018. A populagado do estudo sera constitulda por pessoas acometidas pela hanseniase cadastradas na
Estratégia Saide da Familia do municipio de Teresina (Pl), registradas em 2017, correspondendo a 536
pacientes. A amoslragem sera probabilistica aleatéria. O tamanho da amosira minima sera de 76
participantes por grupo, totalizando 152 individuos. Para a coleta de dados, sera ulilizado um formulario
contendo varidveis socioecondmicas, clinicas e acessibllidade aos servicos. Sera aplicada a escala
Screening of Activily Limitation and Safety Awareness (SALSA), para medir a limilag3o de atividades e
consciéncia de risco das pessoas atingidas pela hansenlase, bem como a Paricipalion Scale, para
avalla¢do da pariicipagdo social da pessoa acometida pela hanseniase. Serdo calculadas estatisticas uni e
bivariadas.

Enderego: Campus Universdanc Minisiro Pevonio Portella - Pro-Reifona de Pesquisa

Bairro: Ininga CEP: §4040.550

UF: PI Municiplo: TERESINA

Telefone: (86)3237-2332 Fax: (86)3237-2332 E-mall: copulpi@® ufpi edu.br
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UFPI - UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PIAUI - CAMPUS “‘GREras o'
MINISTRO PETRONIO

Conmnuagho do Parecer 3 054 055

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primério:

- Avaliar a limRagao de atividade, conscléncla de risco e participagdo soclal de pessoas acometidas pela
hanseniase.

Objetivo Secundarnio:

- Caraclerlzar os individuos acometidos pela hansenlase quanto aos aspectos socioecondmicos, clinicos e
acessibilidade aos servigos de salde:

- Identiticar os niveis de imitagcdo de atividade e 0s graus de consciéncla de risco dos individuos conforme
classifica¢do operacional da hansenlase;

- Descrever a paricipagao social dos individuos conforme classiticagdo operacional da hanseniase;

- Relacionar a limilagdo de atividade, conscléncla de risco e participagdo social com as caracteristicas
socloecondmicas, clinicas e acessibilidade aos servigos de salde em relagdo a classificagio operacional.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Dentre os riscos do esludo, podera haver constrangimento®, por abordar temas que envolvem a intimidade
de salde dos paricipantes e enfrentamento da patologla estudada; podera haver, lambém, *fadiga” ou
“cansago”, devido ao lempo para preenchimento dos Instrumentos da pesquisa. Porém, a equipe é formada
por profissionals capacilados para intervir caso sejam apresentados. Ndo havera coleta de material biolégico
ou procedmentos nvasivos que gerem riscos diretos aos participantes.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

Estudo pertinenle por propor explorar a limitagdo de atividade, consciéncia de risco e participagao soclal dos
pacientes diagnosticados com hansenlase no Estado do Plaul. Um estudo que de partida aponta para o alto
Indice de acometdos pela doenga que procuram ¢ servi¢o de salde e que lambém eslabelece a relagdo
com as caracleristicas socioecondmicas dos paclentes e aspectos clinicos, como o lempo de diagnéstico €
Inicio do tratamenlo, a partir de grupos previaments seleclonados. Acreditamos que com esse estudo, serdo
acrescidas informacgdes relevantes a literatura, frente a caréncla de estudos sobre a Hanseniase, de modo a
aumentar a base de evidéncias e fomentar novas discussdes sobre a limitagdo da execugdo de atividades
diarias dos pacienles acometidos e a consclentizagio de risco que apresenta a doenga, de modo a superar
possivels lacunas no entendimento do processo de adoecimento dos pacientes, do estigma da doenga, na
Interferéncia da participagdo soclal e do autoculdado e também das Incapacidades provocadas pela
hanseniase. Os resultados desta pesquisa podem, alnda, serem Utels para

| Enderego: Campus Universtino Mnatro Pevonio Porella - Prd-Roitona do Pesquisa

| Balrro: Innga CEP: 64040580

UF: Pl Municiplo: TERESINA

| Telefone: (86)3237.2332 Fax: (86)3237-2332 E-mall: cop ufpi® ulpi ecu tr



UFPI - UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PIAUI - CAMPUS W
MINISTRO PETRONIO

Contnuagho do Parecer 3 054048

aplicagdo em eslralégias de prevengao de Incapacidades de outras doencas tropicais negligencladas e
programas de combale a doengas crdnicas ndo transmissivels.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:

Termos apresenlados dentro do previsto. Instrumentos de coleta de dados perlinenles e adequados.
Pesqulsa que se uliliza do SALSA (Dominlos: mobllidade (pés), autoculdado, trabalho (mdos), destreza
(mdos). O Instrumenios de coleta de dados e a Escala de Participacdo. Apresenla graus de restricdo de
participacdo e o Formulario de caracteriza¢do: socloecandmica, clinica, acessibilidade aos servigos de
salde.

Recomendagdes:

Aprovacio do Comilé de Etica.

Conclusdes ou Pendénclas e Lista de Inadequagdes:

Sem pendencias - 0s pesquisadores realizaram 03 ajustes solicitados.

1) Como conlornar os riscos: dentre 0s riscos do estudo, aponta para 0 constrangimenlo, por abordar temas
que envolvem a inlimidade de salude dos particlpantes e enfrentamento da palologia estudada. Para
contornar a situagdo, o pesquisador ira promover a elucldagdo da temalica abordada e encaminhar o
participante ao servigo de acolhimento e psicoterapla da unidade de salde adstrita ou ainda ofertar-lhe 0
direito de ndo responder ao questionario. Quanto a possivel *adiga” ou “cansago”, devido ao tempo para
preenchimento dos inslrumentos da pesquisa, sendo facultado ao participante a possibilidade de fracionar a
resposta em oulro momento ou ndo responder aos questionarios. De acordo com a Resolu¢do CNS n”® 466
de 2012 e a Norma Operacional n® 001 de 2013 do CNS, as pendéncias foram respondidas pelos
pesquisadores responsaveis e dentro do prazo de 30 dlas.

Conslderagdes Finals a critério do CEP:

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalxo relaclonados:

65

Tipo Documenio Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagoes Basicas | PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P | 23/11/2018 Aceito
doProleto ___| o4l 00.32.01
Projeto Detalhado / |Projeto_finalizado.docx 23/11/2018 |ADRIANO ROCHA Aceito
Brochura 00:29:18 |ALENCAR
TR o] S E— -
TCLE/Termos de |APENDICE_B_TCLE .docx 23/1172018 |ADRIANO ROCHA Aceito

Enderego: Campus Unwersdano Mnstro Pevonia Porlalla - Prd-Reifona de Pesquisa

Bairro: Innga CEP: §4049-550

UF: PI Municipio: TERESINA

Telelone: (@B6)R23I7-2332 Fax: (86)3237-2332 E-mall: cepulpi@ ulpi sdu btx
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UFPI - UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PIAUI - CAMPUS QREcal
MINISTRO PETRONIO

Continuagio do Parecer: 3.054.055
Assentimento / APENOICE_B_TCLE.docx 00:28:45 |ALENCAR Aceito
Justificativa de
Auséncia
Outros APENDICE_A_Formulario_de_Caracteri 26/10/2018 |ADRIANO ROCHA Aceito
zacao.pdf 19:06:02 |ALENCAR
Outros ANEXO_B_Participation_Scale.pdf 26/10/2018 |ADRIANO ROCHA Aceito
19:04:41 _|ALENCAR
Outros ANEXO_A_Escala_SALSA pdf 26/10/2018 |ADRIANO ROCHA Aceito
19:04:20 |ALENCAR
Outros Curriculo_lattes_pesquisador_responsay] 22/1 0/2018 |ADRIANO ROCHA Aceito
el.docx 21:55:46 _|ALENCAR
Folha de Rosto Folha_Rosto.pdf 28/09/2018 |ADRIANO ROCHA Aceito
18:01:11__|ALENCAR
Declaragéo de Autorizacao_|nstitucional.pdf 28/09/2018 |ADRIANO ROCHA Aceito
Instituicdo e 17:59:30 |ALENCAR
Infraestrutura
Outros Carta_Encaminhamento_CEP.pdf 28/09/2018 |ADRIANO ROCHA Aceito
17:59:00 [ALENCAR
Outros Termo_Confidencialidade.pdf 28/09/2018 |ADRIANO ROCHA Aceito
17:57:45 |ALENCAR
Declaragao de Declaracao_Pesquisadores.pdf 28/09/2018 |ADRIANO ROCHA Aceito
Pesquisadores 17:55:37__|ALENCAR
Cronograma Cronograma.docx 28/09/2018 |ADRIANO ROCHA Aceito
17:52:59 |ALENCAR
Brochura Pesquisa |Resumo.docx 08/06/2018 |ADRIANO ROCHA Aceito
19:07:08 |ALENCAR
Outros APENDICE_C_TCUD.docx 08/06/2018 |ADRIANO ROCHA Aceito
18:47:31 _|ALENCAR
Orgamento Orcamento.docx 08/06/2018 |ADRIANO ROCHA Aceito
18:45:02 |ALENCAR

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

TERESINA, 03 de Dezembro de 2018
” e A
A c ’HVLLCO

Assinado por:
KATIA BONFIM LEITE DE MOURA SERVULO

W Bérlo

\APE: 1570922
DepargtaAmento de Bioquimica
e Farmacologia

Endereco: Campus Universitario Ministro Petronio Portella - Prd-rR‘eiuv:;lide Pesquisa”

Bairro: Ininga CEP:
: 64.049-
UF: PI Municipio: TERESINA 7
Telefone: (86)3237-2332 Fax: (86)3237-2332 E-mall: cep.ufpi@ufpi.edu.br
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ANEXO D - Autorizagao da Fundacdo Municipal de Saude — Teresina

FMS

Fundagao Municipal
de Saude

Teresina

DECLARAGAO DE AUTORIZAGAO DA INSTITUICAO COPARTICIPANTE

Declaro estar ciente dos objetivos do Projeto de Pesquisa
“LIMITACAO DE ATIVIDADES, CONSCIENCIA DE RISCO E
PARTICIPAGAO SOCIAL DE PESSOAS ACOMETIDAS PELA
HANSENIASE” e concordo em autorizar a execugdo da mesma nesta
instituicdo. Esta Instituicdo esta ciente de suas corresponsabilidades como
instituicdo coparticipante do presente Protocolo de Pesquisa, e de seu
compromisso no resguardo da seguranga e bem-estar dos participantes da
pesquisa nela recrutados, dispondo de infraestrutura necessaria para a

garantia de tal seguranca.

Conforme Resolugdo n° 466, de 12 de dezembro de 2012, do
Conselho Nacional de Saude, a pesquisa s6 tera inicio nesta instituicao ap6s
apresentagdo do Parecer de Aprovagéo por um Comité de Etica em Pesquisa
em Seres Humanos (CEP). Autorizo os pesquisadores: JOAO MARIA
CORREA FILHO E ADRIANO ROCHA ALENCAR acesso ao Banco de Dados
do SINAN e as UBS para identificar os participante e aplicar os instrumentos de

coleta.

Teresina, 09 de julho de 2018.

,4.’,/LL Mawe. CeUads L Covrvalls
Ayla Maria Calixto de Carvalho
Comissao de Etica em Pesquisa da
Fundagéo Municipal de Saude

Ayla Maria Calixto de Carvalho
COREN-PI 048.758

i 'Rua Governador Artur de Vasconcelos, N2 3015
ﬁ Bairro Aeroporto, Teresina - PI | CEP: 64002-530 @ 0021517901 26 02157701
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