UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUAGAO
Lk ;cé’ PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM ENFERMAGEM
N Fogrs % MESTRADO ACADEMICO EM ENFERMAGEM

>

HERMAIZA ANGELICA DO BONFIM LOIOLA

PERFIL EPIDEMIOLOGICO, CLiNICO E QUALIDADE DE VIDA DE CRIANGAS
AFETADAS PELA HANSENIASE EM UM MUNICIPIO HIPERENDEMICO DO
MARANHAO

SAO LUIS
2016



HERMAIZA ANGELICA DO BONFIM LOIOLA

PERFIL EPIDEMIOLOGICO, CLINICO E QUALIDADE DE VIDA DE CRIANGAS
AFETADAS PELA HANSENIASE EM UM MUNICIPIO HIPERENDEMICO DO
MARANHAO

Dissertacao de mestrado apresentada ao Programa
de Pds-Graduagao em Enfermagem da Universidade
Federal do Maranhdo para obtencdo do titulo de
Mestre em Enfermagem.

Area de Concentracdo: Salude, Enfermagem,
Cuidado

Linha de Pesquisa: O Cuidado em Saude e
Enfermagem

Orientadora: Prof. Dr?.Dorlene Maria Cardoso de Aquino

SAO LUIS
2016



Autorizo a reproducao e divulgacao total ou parcial deste trabalho, por qualquer meio

convencional ou eletrdnico, para fins de estudo e pesquisa, desde que citada a fonte.



Loiola, Hermaiza Angélica do Bonfim.

Perfil epidemiolégico, clinico e qualidade de vida de criangas
afetadas pela hanseniase em um municipio hiperendémico do
Maranhao. / Hermaiza Angélica do Bonfim Loiola. — Sdo Luis — MA,
2016..

745l
Orientadora: Prof?. Dr? Dorlene Maria Cardoso de Aquino..
Dissertacdo (Mestrado) — Universidade Federal do Maranhéo,
Programa de P6s-Graduagcao em Enfermagem, 2016.

1. Hanseniase. 2. Epidemiologia. 3. Qualidade de vida. 4.




HERMAIZA ANGELICA DO BONFIM LOIOLA

PERFIL EPIDEMIOLOGICO, CLINICO E QUALIDADE DE VIDA DE CRIANGAS
AFETADAS PELA HANSENIASE EM UM MUNICIPIO HIPERENDEMICO DO
MARANHAO

Dissertacdo apresentada ao Programa de Pods-
Graduacao em Enfermagem da Universidade Federal
do Maranhdo para obtencgao do titulo de Mestre em
Enfermagem.

Area de Concentracdo: Enfermagem, Cuidado e
Saude

Linha de Pesquisa: Enfermagem em Saude Coletiva

Aprovadaem _ [/ |/

COMISSAO EXAMINADORA

Prof?. Dorlene Maria Cardoso de Aquino — Orientador (a)
Doutora em Patologia Humana
Universidade Federal do Maranh&o

Prof?. Maria de Fatima Lires Paiva — 1° Membro
Doutora em Fisiopatologia Clinica e Experimental
Universidade do Estado do Rio de Janeiro

Prof. Nair Portela Silva Coutinho — 2° Membro
Doutora em Ciéncias da Saude
Universidade Federal do Maranhao

Prof?. Raimundo Anténio da Silva — 1° Membro Suplente
Doutora em Saude Publica
Universidade de Sao Paulo

Prof?. Rosilda Silva Dias — 2° Membro Suplente
Doutora em Fisiopatologia Clinica e Experimental
Universidade do Estado do Rio de Janeiro



A Deus, minha familia e meu noivo.



AGRADECIMENTOS

A Universidade Federal do Maranhdo, em especial ao Programa de Pos-
Graduacgao em Enfermagem, por ter me permitido retomar a condigdo de estudante e
assim construir conhecimento em Enfermagem apoiado em um denso substrato
tedrico, filosofico e metodologico sem me afastar do meu convivio familiar e
profissional;

Aos docentes do MAENF/UFMA por me acolher como mestranda com
compromisso e responsabilidade, em especial a Profa. Dra. Dorlene Aquino, por
acreditar no futuro deste projeto e contribuir para o meu crescimento profissional e por
ser também um exemplo a ser seguido;

A Deus, fonte de inspiracdo e vida, que nunca me abandonou, nos
momentos mais dificeis desta minha caminhada me deu forgas para prosseguir até
quando meu corpo pedia para desistir Ele confortava minha alma e me incentivava a
caminhar;

Agradecgo aos meus pais Hermano Loiola e Heloiza Loiola, pela dedicagéo,
afeto e compreenséo pelas vezes que nao pude estar na companhia deles. Meus pais
amados, se ha algo que faz diferenca na formagao da personalidade e na vida de uma
pessoa € o amor que ela recebe. Vocés me educaram com amor, se dedicaram a
minha educagao como ser humano, me deram amor. Vocés fizeram de mim a pessoa
qgue hoje sou, e eu s6 tenho motivos para agradecer. Agradec¢o a minha irma Hernaira
Helena Loiola, pelo apoio nos momentos dificeis vividos na trajetéria do mestrado e
pelos momentos de alegria compartilhados de forma afetuosa;

Ao meu noivo Marcelo Roberto de Almeida, por ser tdo especial e
importante na minha vida. Sempre ao meu lado, acreditando na minha capacidade e
me fazendo acreditar que posso mais que imagino. Devido a seu companheirismo,
amizade, paciéncia, compreensao, apoio, alegria e amor, este trabalho pode ser
concretizado. Obrigada por ter feito do meu sonho, o nosso sonho quando eu quis
desistir;

Agradeco a todos os companheiros de mestrado, convivemos dois longos
anos juntos, alguns em especial Anndré Almeida e Leonel Smith, pelo apoio nos

momentos em que mais precisei.



“Conheca todas as teorias, domine todas

as técnicas, mas ao tocar uma alma humana, seja
apenas outra alma humana.”

Carl G. Jung



LOIOLA, H.A.D.B. Perfil epidemiolégico, clinico e qualidade de vida de criangas
afetadas pela hanseniase em um municipio hiperendémico do Maranhao, 2016. 73 f.
Dissertagdo (Mestrado). Programa de Pos-Graduagao em Enfermagem, Universidade
Federal do Maranhao, S&o Luis, 2016.

RESUMO

A hanseniase ainda € um grave problema de saude publica no Brasil, por ainda
apresentar alto indices de pacientes portadores de hanseniase com idade inferior a
15 anos. A doenga pode gerarimpacto na vida dos pacientes, os quais podem interferir
na qualidade de vida dos mesmos. Estudo descritivo com o objetivo de analisar o perfil
epidemioldgico, clinico e qualidade de vida de criangas afetadas pela hanseniase em
um municipio hiperendémico do Maranhao. A populacéo do estudo foi constituida por
criangas de 5 a 14 anos de idade de ambos os sexos, residentes em Sao Luis — MA
que se encontravam em tratamento para a doenga. Para a analise do perfil
epidemioldgico e clinico, utilizou-se um formuléario, e para a qualidade de vida, foi
utilizado o indice de qualidade de vida da dermatologia infantil. Foram analisados 40
casos, sendo observadas maiores frequéncias do sexo masculino (55,0%), idade de
12 a 14 anos (45,0%), cor parda (48,78%), escolaridade de 12 a 42 serie incompleta
do ensino fundamental (62,50%), residentes no distrito Cohab (47,50%) e com renda
familiar acima de 01 salario minimo (72,50%). Quanto as caracteristicas clinicas
37,50% eram da forma Dimorfa, 55,0% foram classificadas operacionalmente como
multibacilares e 55,0% apresentaram grau de incapacidade fisica igual a 0. Ao se
avaliar a qualidade de vida os resultados foram: sem comprometimento (25%), leve
(18%), moderado (40%) e grave (17%). Ao se considerar a qualidade de vida por
dominio, observou-se que houve uma maior frequéncia no grau de comprometimento
leve (60%) no dominio sintomas e sentimentos, sono e tratamento.

Palavras - chaves: Hanseniase. Epidemiologia. Qualidade de vida. Saude da criancga.



LOIOLA, H.A.D.B. Epidemiological, clinical profile and quality of life of children affected
by leprosy in a hyperendemic county Maranh&o, 2016. 73 f. Thesis (Master). Graduate
Program in Nursing, Federal University of Maranhdo, Sao Luis, Brazil, 2016.

ABSTRACT

Leprosy is still a serious public health problem in Brazil, still has high rates of leprosy
patients under the age of 15 years. The disease can have an impact on the lives of
patients, which may affect the quality of life for them. Descriptive study aimed to
analyze the epidemiological, clinical and quality of life of children affected by leprosy
in a hyperendemic county of Maranhao. The study population consisted of children 5-
14 years old of both sexes, residents in Sao Luis - MA who were in treatment for the
disease. For the analysis of the epidemiological and clinical profile, we used a form,
and the quality of life, we used the Quality Score of life of child dermatology. 40 cases
were analyzed, showed higher frequencies of males (55.0%), aged 12 to 14 years
(45.0%), brown color (48.78%), 1st to 4th of education incomplete series of teaching
fundamental (62.50%), residents Cohab district (47.50%) and family income above 01
minimum wage (72.50%). As the clinical features were 37.50% of Borderline way,
55.0% were classified as multibacillary operationally and 55.0% had degree of
disability equal to 0. When evaluating the quality of life results were: no commitment
(25%), mild (18%), moderate (40%) and severe (17%). And domain, it was observed
that there was a higher frequency in mild impairment grade (60%) in symptoms and
feelings during sleep and treatment.

Key - words: Leprosy. Epidemiology. Quality of life. Child health.
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1 INTRODUGAO

A hanseniase ainda é um grave problema de saude publica no Brasil, tendo
em vista que este é o Unico pais da América Latina que n&o atingiu a meta de
eliminagcao da doenca, estipulada pela reducao do coeficiente de prevaléncia a menos
de um caso em cada dez mil habitantes (BRASIL, 2016).

Essa patologia acomete a populagdo em todas as faixas etarias, sendo
mais comum em adultos, porém, a ocorréncia de casos em criangas esta relacionada
a incidéncia da hanseniase em paises endémicos. Estima-se que de 7 a 8% de casos
novos de hanseniase sao em criangas, correspondendo a 0,6 casos para cada 10.000
habitantes. No Brasil, os estados do Mato Grosso, Maranh&o, Tocantins, Roraima e
Rondénia, possuem indices de detecgao maior que dois casos em criangas para cada
10.000 habitantes, considerado elevado pela Organizagdo Mundial de Saude
(BRASIL, 2002).

Mato Grosso, Tocantins e Maranh&o s&o os estados com maior incidéncia
e alta taxa de prevaléncia da doenga no pais. No Brasil houve uma diminuicdo na
deteccao de casos novos da doenga em menores de 15 anos; no ano de 2013 foram
detectados 2.439 casos, em 2014, 2.341 casos e no ano de 2015, 2.113 casos novos
da doenga (BRASIL, 2016).

Segundo dados do Ministério da Saude, o coeficiente de detecgdo da
hanseniase em menores de 15 anos no ano de 2015 era de 4,46 casos para cada
100.000 habitantes. Quanto a deteccao de novos casos, percebeu-se uma prevaléncia
na regiao Centro-Oeste, no Mato Grosso, com indice de 24,05 por 100.000 habitantes,
seguido de Tocantins, com 22,43 por 100.000 habitantes, Para com 17,54 por 100.000
habitantes, Maranhao com 16,73 casos novos por 100.000 habitantes, e Pernambuco
com 10,97 casos novos por 100.000 habitantes (BRASIL, 2016).

O Maranhao ainda é tido como um dos estados hiperendémico na
hanseniase, principalmente em relagdo a casos de criangas portadoras da doenca,
isto por possuir dados elevados da doenga, com um coeficiente de prevaléncia de
17,56 por 100.000 habitantes em menores de 15 anos (BRASIL, 2016).

Nas criangas observa-se a prevaléncia nas idades de trés a cinco anos e
raramente sao observados casos em menores de dois anos. Estas correm mais risco
de adquirir a doenga quando na familia existe um caso ou quando ha contato com
casos baciliferos no convivio social (FERREIRA; ALVAREZ, 2005).



14

Atualmente o controle efetivo da hanseniase possui como limitag&o o fato
de a doenga possuir um longo periodo de incubagéo, do numero elevado de casos,
do estigma que a doenga determina e das sequelas que os pacientes desenvolvem.
Desta forma, a busca incessante de contatos na hanseniase mostra-se um método
eficaz para o diagndstico precoce da doencga, sendo possivel diminuir as fontes de
infecgédo e interromper a transmissao da doenga, tendo em vista que nessa idade é
mais facil detectar a fonte por meio de delimitagdo do convivio familiar (PIRES, et al.,
2012).

Em 2013, o Ministério da Saude langou o Plano Integrado de Acgdes
Estratégicas para Eliminacdo da Hanseniase, Filariose, Esquistossomose e
Oncorcecose como problema de saude publica. Este plano propés uma abordagem
de atuagao integrada no que refere a otimizagao de recursos humanos, financeiros e
materiais, sendo utilizadas as ferramentas e estratégias disponiveis nos servigos de
saude, além de reduzir a carga viral da hanseniase para alcangar a meta de
eliminagao da doenga enquanto problema de saude publica, baseando-se no aumento
da detecgéao precoce e na cura dos casos diagnosticados (BRASIL, 2016).

Foi proposta uma Campanha Nacional de Hanseniase, Verminoses e
Tracoma em escolares de 5 a 14 anos nos municipios do Brasil, com o objetivo de
identificar casos novos da doenca em menores de 15 anos, pois a existéncia de casos
nesta faixa etaria pode sinalizar focos de transmissao da doenca (BRASIL, 2016).

As doencas cronicas de pele, como a hanseniase, vém sendo observadas
nao apenas do ponto de vista fisico, mas também nos aspectos psicossociais que
sofrem influéncia de fatores emocionais e sociais, afetando a qualidade de vida dos
pacientes (SANTOS, 2007).

A crianga, por estar em continuo processo de desenvolvimento e
crescimento, ao apresentar alteracoes fisicas, corporais ou comportamentais, ou, até
mesmo, qualquer condicdo que ameace a integridade corporal e a autoimagem, sera
percebida de maneira diferente e demandara mecanismos de defesa e adaptativos
especificos de cada idade. Além disso, a perda de seguranga pode causar dano ao
proprio desenvolvimento, refletindo na sua vida adulta (BARREIRE, et al., 2003).

Criancas que possuem dermatoses cronicas precisam compreender suas
limitagdes e tratamentos, para melhor enfrentar estas e outras dificuldades por um
longo periodo de tempo; portanto, formam um grupo que merece atengao. Algumas
doencas de pele podem causar incapacidades graves e deficiéncia fisica na infancia,
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sendo necessaria a avaliacdo da incidéncia de doencgas de pele na qualidade de vida,
para auxiliar na tomada de decisdo e para servir de argumentos de obten¢do de mais
recursos para o cuidado das criangas com problemas de pele (PRATI, 2007).

A qualidade de vida em criangas e adolescentes tem sido conceituada
como sendo subjetiva e multidimensional. Fatores como dor devido a enfermidade ou
tratamento, falta de energia para aproveitar as atividades cotidiana e medos em
relagédo ao futuro, podem comprometer a qualidade de vida das criangas (BARREIRE,
et al., 2003).

Os impactos de grande magnitude na vida dos pacientes ocasionados pela
doenca podem interferir na qualidade de vida dos mesmos. Devido a esta
problematica, os estudiosos passaram a se preocupar com a qualidade de vida desses
doentes e comecaram a avaliar estes impactos através de questionarios proprios para
o uso pediatrico (PRATI, 2007).

Os dados sobre a hanseniase em menores de 15 anos no estado do
Maranh&o, o qual ainda é considerado alto e hiperendémico, despertaram o interesse
em estudar a doenca, em especial na saude infantil.

O estudo sobre a hanseniase em criangas no Maranhao torna-se mais
valido a medida em que o publico infantil ser suscetivel a alteracbes no seu padrao de
vida que podem resultar em prejuizo para o seu desenvolvimento ao longo dos anos,
podendo ser prejudicial a sua qualidade de vida.

Desta forma, a pesquisa visa contribuir ndo somente para o conhecimento,
mas para aprofundar o estudo sobre hanseniase na infancia, como forma de
compreender a evolugdo da doenga na vida desses individuos e os impactos

ocasionados na sua qualidade de vida.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Analisar o perfil epidemioldgico, clinico e qualidade de vida dos casos de

hanseniase em criangas de 5 a 14 anos, no municipio de Sdo Luis — MA.

2.2 Objetivos Especificos

- Caracterizar o perfil socioecondmico das criangas portadoras de hanseniase

- Descrever as caracteristicas clinicas da hanseniase nas criangas

- Avaliar a qualidade de vida das criangas com hanseniase

- Verificar a qualidade de vida das criangas em dominio (sintomas e sentimentos,

sono, tratamento, escola, lazer e relagcdo com pessoas).



17

3 REVISAO DE LITERATURA
3.1 Histoérico da Hanseniase

A hanseniase é uma doenga da Antiguidade definida como “lepra’ e
conhecida ha mais de quatro mil anos na india, China e Jap&o. Foi mencionada por
Hipdcrates e descrita na Biblia no livro do Levitico, existindo relato de que a lepra foi
introduzida na Europa pelos Hebreus apds a Diaspora (QUEIROZ; PUNTEL, 1997).

No livro da Biblia Levitico, Cap.13 e 14, a hanseniase era descrita como:

“Quando um homem for atingido da lepra, sera conduzido ao sacerdote, que
0 examinara. Se houver na sua pele um tumor branco, e esse tiver
branqueado o cabelo, e aparecer a carne viva no tumor, € lepra inveterada
na pele de seu corpo; o sacerdote o declarara impuro; ndo o encerrara,
porque € imundo”.

Na Europa a disseminacao da hanseniase deu-se por meio da vinda dos
soldados de Alexandre, previamente contaminados na india (300 a.c), e que
continuaram transmitindo conforme aconteciam suas conquistas romanas pelo
continente Europeu (GLORIO, 2001).

Em 583, o Concilio de Lyon, com o objetivo de combater a hanseniase,
desenvolveu agdes preventivas, dentre elas uma radical, a de isolar o doente dos
individuos sadios. Nessa época, houve aumento dos hospitais, e os doentes
passavam por um ritual semelhante ao ritual dos mortos e excluidos da sociedade,
passando a residir em locais especialmente reservados para este fim. Eram obrigados
a usar roupas que os caracterizavam e chocalhos, sineta ou matraca para soar
avisando aos individuos sadios de sua aproximagao (BRASIL, 1989; QUEIROZ;
PUNTEL, 1997).

No Brasil, a doenga foi introduzida por meio dos imigrantes holandeses,
franceses, espanhodis e portugueses. Ja o primeiro caso de hanseniase no Brasil,
aconteceu em 1600, na cidade do Rio de Janeiro e anos depois, em 1737, os dados
multiplicaram-se, chegando a 300 doentes (BRASIL, 1960).

Por ordem de D. Joao V, a primeira iniciativa para combate da hanseniase

s6 aconteceu dois séculos depois, e limitaram-se a construgao de hospitais tidos como
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leprosarios, com condi¢cdes precarias, nas quais doentes eram submetidos a maus
tratos e ao preconceito (VELLOSO E ANDRADE, 2002).

Em meados do século XIX e inicio do século XX, a hanseniase passou a
ser problema de saude publica no Brasil. Em 1870 foi realizada a primeira Conferéncia
Médica para definir agdes de prevencado para combater a hanseniase. No ano
seguinte, os médicos da Corte Portuguesa no Brasil redigiram o primeiro regulamento
para combater a lepra, de modo que, por iniciativa do Capitdo Gomes Freire, as
primeiras providéncias foram alojar os “doentes de lepra” (BRASIL, 1960).

Em outros estados brasileiros, como a Bahia, jd& demonstrava uma
epidemia de mais de trés mil pacientes com hanseniase. Em Belém houve a
construgdo do “Hospicio dos Lazaros”, enquanto que no Maranh&o, ja possuia as
chamadas “aldeias leprosarias”. A doenca se espalhou pelo Pais por meio dos tidos
bandeirantes (BRASIL, 1989).

Em 1873, Gerhardt Henrik Armauer Hansen, sugeriu a hipétese de que as
principais manifestagées da doenga que eram confundidas com outras doencas de
pele, advinham do bacilo especifico Mycobacterium leprae (M. leprae) e a cura viria
da possibilidade de encontrar uma substancia que pudesse erradicar o bacilo
(BRASIL, 1989).

Na Alemanha, no ano de 1897, foi realizado o | Congresso Internacional de
Lepra, e em 1909, na Noruega, foi realizada uma conferéncia em que foi reconhecida
a doenca como infecto-contagiosa, e sugerido o isolamento compulsério como medida
de contengao da propagacao da doenga, além de recomendar a notificacao dos casos
e a vigilancia dos contatos (VELLOSO E ANDRADE, 2002).

Em Sao Paulo, no ano de 1912, um estudo realizado por Emilio Ribas,
preocupado em como a saude publica e as autoridades da época estavam conduzindo
os casos de hanseniase, enfatizava que o controle da doenga dependia do isolamento
dos pacientes que devia ser em asilos-colénias. Aliados a Emilio Ribas, outros dois
nomes surgiram nos estudos, o de Carlos Chagas e Eduardo Rabelo, que trabalhavam
em busca de combater a endemia instalada no Pais por meio do tratamento com o
o6leo de Chaulmoogra e com a criacdo de ‘“leprosarios” em diversos lugares
(QUEIROZ; PUNTEL, 1997).

No ano de 1930, em sao Paulo, foi adotado um modelo isolacionista, que
consistia na internagdo compulsoria de todos os casos de hanseniase nos asilos-

colénias, porém, este modelo fracassou devido a subnotificacdo dos casos e dos
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familiares que insistiam em esconder os doentes afim de evitar a internagéo
(VELLOSO E ANDRADE, 2002).

No ano de 1941 surge a chamada “sulfaterapia” para tratamento dos casos
de hanseniase, que consistia no uso de dapsona. No Leprosario de Carville, nos
Estados Unidos da América (EUA), a droga foi iniciada como rotina no tratamento dos
doentes, e depois passou a ser recomendada, apés comprovacao das melhorias
clinicas dos mesmos (MAURANO, 1939).

Em 1948, segundo Velloso e Andrade (2002) aconteceram dois importantes
marcos na trajetoria da hanseniase. Uma foi a realizagdo da |l Conferéncia Pan-
americana de lepra e a outra foi 0 5° Congresso Internacional de Lepra na cidade de
Havana em Cuba, ficando instituido que:

- Leprosario: local utilizado para internacées compulsérias, como forma de
isolamento dos pacientes virchowianos.

- Dispensario: local utilizado para a realizacdo dos exames dos pacientes
considerados contatos na forma indeterminada e tuberculdide.

- Preventdrio: local destinado a receber os filhos de pacientes que nasciam
nos asilos.

O sistema de enfrentamento da doencga, adotado por Getulio Vargas,
possuia como modelo, a politica higienista do italiano Benito Mussolini, e baseava-se
em trés pilares: o dispensario, para aqueles que manifestavam sinais da doenca; o
leprosario, para os pacientes infectados; e os preventorios, para os filhos sadios dos
portadores de hanseniase (MONTEIRO, 1998).

O tratamento dispensado as criancas nascidas de pacientes infectados
constava na legislacao brasileira (Decreto n°® 16.300, de 31 de dezembro de 1923),
determinando que as criangas saudaveis de pais com a doencga, deveriam ser
afastadas do convivio familiar e segregada em instituicdes criadas para esse fim, os
chamados preventérios ou educandarios, geralmente administrados por
congregacoes religiosas (MONTEIRO, 1998).

Ja a Lei Federal n° 610, de 13 de janeiro de 1949, determinava que todo
recém-nascido filho de pais portadores de hanseniase deveriam ser imediatamente
afastados da mae e nao poderiam nem mesmo ser amamentados por elas (SILVA,
2009).

Como consequéncia da internagdo dos pais, os filhos ficavam

desamparados, sem lar e sem familia. A orientacdo das autoridades politicas da



20

época, corroboradas pelo discurso médico, era a de que as criangas fossem entregues
aos seus familiares. Tal sugestao, na maioria das vezes, ndo era bem-sucedida, pois
o medo do contagio e os estigmas que revestiam a doenga dificultavam o processo
de adogao das criangas. Como forma de profilaxia social, surgiu a necessidade da
construgéo de asilos ou preventorios com o intuito de tutelar as criangas (MONTEIRO,
1998).

Essas instituicbes tinham como objetivo recolher menores, filhos de
portadores da hanseniase, mesmo que para isso se utilizassem da segregagao e
isolamento entre pais e filhos. Em suma, todo individuo que fosse identificado como
hanseniano, seria afastado da sociedade sadia e levado para as institui¢cdes asilares.
No caso dos filhos de portadores da hanseniase, seriam recolhidos e levados para os
dispensarios. Apos exames e recebendo o diagndstico de “saudaveis”, seguiam para
os preventorios (SILVA, 2009).

No final do século XIX as ideias a respeito da eugenia eram presentes no
Pais, bem como a necessidade de forjar uma nagéao forte. Assim, e de acordo com
Monteiro (1998), “a doenga passava a ser vista como uma ameacga a nacionalidade
forte e a mortalidade infantil figurava como sério obstaculo ao desenvolvimento da
nagao”.

Segundo Silva (2009), havia a necessidade de resguardar e garantir a
saude dos filhos de portadores da hanseniase, que eram estigmatizados pela doenga
de seus pais, e evitar a condicao de abandonado, que futuramente poderia interferir
em sua vida social. De uma forma geral existiam basicamente duas atitudes em paises
onde a hanseniase era endémica, em relagao a profilaxia infantil: a primeira era criar
um espacgo para o recolhimento dos menores, e a segunda seria a de oferecer
condi¢des de vida junto ao nucleo familiar.

No Brasil prevaleceu a corrente segregacionista, e a criacdo de
preventoérios foi a ideia proposta. Como na época acreditava-se que a doencga era
hereditaria, os preventérios adquiriam um papel, justamente, o preventivo frente a
profilaxia da lepra (MONTEIRO, 1998).

Segundo Santos (2007), o que o Servico Nacional da Lepra prezava era
que “o afastamento das criangas do convivio com os pais, ou dos parentes portadores
da doenca, seria uma forma de assegurar o controle da doenca em médio prazo”.

Algumas recomendacdées oriundas do Congresso de Madri passaram a ser
executadas no Brasil em 1955, na cidade do Rio de Janeiro, dentre elas, um projeto
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baseado no tratamento domiciliar dos doentes com hanseniase, por meio da
campanha chamada “Moderna Campanha Nacional Contra a Lepra”, que tinha o
objetivo de expandir esse projeto por outras capitais brasileiras. Posteriormente, pelo
Decreto Federal de numero 968/62, e entdo o primeiro-ministro Tancredo Neves
instituiu que ndo deveria mais existir internagdo e isolamento compulsério (BRASIL,
1989).

Em 1976, em Brasilia aconteceu a Conferéncia Nacional para Avaliacédo da
Politica de Controle da Hanseniase, no qual ficou decidido que o termo “lepra” deveria
ser substituido por “hanseniase”, com o intuito de atenuar o estigma social e o
preconceito sofrido pelos portadores da doenca. Essa conferéncia visava também ao
preparo de pessoas para cuidar desses doentes, transformar colbnias em
cooperativas agricolas, além de prevenir deformidades e incapacidades (PEREIRA,
2006).

Naquele mesmo ano, foi instituida uma Portaria da Divisdo Nacional de
Dermatologia Sanitaria, que priorizava agées em educagao na saude, aplicagcao da
vacina BCG, a busca ativa de doentes com hanseniase, com o intuito de prevenir
incapacidades (BRASIL, 1978).

O Ministério da Saude, em 1978, realizou uma alteragdo no esquema
terapéutico da hanseniase, que consistia na administracdo somente de sulfa ou com
a clofazimina, para um tratamento associado a rifampicina, indicado nos casos clinicos
das formas Virchowiana e a Dimorfa. Essa terapia utilizada para o tratamento da
hanseniase reduziu a internagéo dos pacientes em asilos-colénias e a alta por cura,
porém aumentou os numeros de registros ativos de pacientes nos servigos de saude
(PEREIRA, 2006).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) propds um novo esquema
terapéutico chamado de Poliquimioterapia (PQT) devido aos varios casos de
resisténcia do M. leprae a sulfa e redefiniu o esquema terapéutico para a hanseniase
com a inclusao de rifampicina. No Brasil o esquema terapéutico da Poliquimioterapia
s6 foi iniciado em 1986 (VELLOSO E ANDRADE, 2002).

O ano de 1991 foi marcado pela adogéao, pelo Ministério da Saude (MS) do
PQT como unico esquema terapéutico para a hanseniase e, mundialmente, a
Organizagao Mundial de Saude (OMS) aprovou na 442 Assembleia Mundial de Saude
o chamado Plano de Eliminacdo da Hanseniase. Este plano tinha o objetivo de
eliminar a doenga mundialmente dos problemas da saude publica até o ano de 2000
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através da detecgdo de casos novos, da vigilancia epidemiologica dos ja existentes,
prevencgao das incapacidades e tratamento com o PQT (BRASIL, 2000).

Em 1994 e 1995 houve dois marcos na hanseniase, o primeiro consistia na
adocdo de uma nova classificacdo para tratamento, dividindo os doentes em
Paucibacilares (forma Indeterminada e Tuberculbide) e Multibacilares (forma Dimorfa
e Virchowiana), e o segundo foi elaborado pelo Ministério da Saude, o Plano Nacional
de Eliminagao da Hanseniase, que estabelecia a meta de reducdo da prevaléncia de
menos de um doente para cada 10.000 habitantes, através do diagndstico oportuno,
aplicacdo do PQT em todos os casos, além da cura em 80% dos casos (BRASIL,
2000).

No ano de 2000, no Brasil novamente foi alterado o esquema terapéutico,
sendo estipuladas seis doses supervisionadas nos pacientes Paucibacilares e doze
doses supervisionadas para Multibacilares. O esquema de rifampicina, ofloxacina e
minociclina foi adotado em dose Unica para tratamento de casos Paucibacilares com
unica leséo na pele, sem envolvimento de tronco nervoso (BRASIL, 2000).

Em 2002, foi realizado em Salvador o 16° Congresso Internacional de
Hanseniase, que teve como objetivo realizar discussdes acerca dos avangos nas
areas sociais, clinica, epidemiolégica, educagédo em saude, imunologia e outras, para
a adocdo de novas medidas de controle da hanseniase (CONGRESSO
INTERNACIONAL DE HANSENIASE, 2002).

Em 2004, o Ministério da Saude instituiu o Programa Nacional de
Eliminagcdo da Hanseniase (PNEH), que teve por meta redirecionar o problema de
saude publica que a hanseniase tinha no Pais, ou seja, este programa realizava a
estatistica dos casos de hanseniase e tracava suas agbes em parcerias com
organizagdes governamentais ou nao e entidades civis (BRASIL, 2006).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) objetivava erradicar a doenca até
o ano de 2005, através da reducao do coeficiente de prevaléncia para menos de um
doente em cada 10.000 habitantes, porém seus esforgos fracassaram, tendo em vista
que em alguns paises, incluindo o Brasil, a doencga € considerada um grave problema
de saude publica. Em 2011, o Ministério da Saude (MS) retomou o Plano de
Eliminagdo da Hanseniase, estabelecendo metas e incorporando a mesma ao bloco
de doencas relacionadas e perpetuadoras da pobreza, sendo essa a principal razao
de disseminagao da doencga (BRASIL, 2002; BRASIL, 2012).
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Apesar dos esforgos construidos ao longo dos anos na histéria da
hanseniase, ainda ha muitas a¢des para realizar, se quisermos alcancgar a eliminagcao

da doenca no Pais.

3.2 Aspectos Clinicos da Hanseniase

O Mycobacterium leprae foi descoberto em 1873 pelo pesquisador
Gerhardt Henri Armauer Hansen, e pertence a classe Actinobacteria, subclasse da
Actinobactereridae, ordem da Actinomicetalis, subordem Corynebacterineae, da
familia Mycobacteriaceae, género Mycobacterium, e da espécie Leprae, sendo mais
conhecido como Bacilo de Hansen (MADEIRA, 2000).

Evidéncias demonstram que o M.leprae se instala nas células de Schwann
que é o local onde sobrevivem e proliferam livres de defesas imunes do organismo.
Se a proliferacao bacilar for suficiente para romper as células hospedeiras, os bacilos
podem chegar no intersticio, intra ou extraneural, sendo esta fase prolongada,
caracterizando o periodo de incubagéao prolongado (BRASIL, 2001).

O homem é tido como principal fonte de infecgdo da doenga, embora tenha
sido identificado animais naturalmente infectados, ndo existe reservatorio natural
conhecido de importancia para o bacilo. O contagio da doenga dar-se pelo convivio
de pessoas infectadas do tipo Virchowiano ou Dimorfo sem tratamento prévio, com
exposicao prolongada e constantes cargas bacilares (GOMES, et.al, 2005).

A via provavel de entrada e eliminagcédo do bacilo é a via superior, mucosa
nasal e orofaringea. Ja as lesdes cutdneas de pele integra apresentam poucos
bacilos, porém se ulceradas, este numero torna-se abundante. O comprometimento
da mucosa nasal frequentemente ocorre antes do aparecimento das lesdes cutaneas
favorecendo o contagio devido nesta fase o diagnéstico ser tardio. Este bacilo também
apresenta afinidade por regiées do corpo humano que possuem temperaturas mais
baixas ou umidas como nariz, testiculos e periférias da pele, sua populagdo é bem
maior nos troncos nervosos, no tendao ou ligamento (BRASIL, 2002b; GARBINO,
2000).

Por ser a hanseniase uma doenga que possui diversas manifestagdes
clinicas e caracteristicas diversificadas, surgiu a necessidade de adotar uma
classificagdo padrao para a doenga, assim, em 1953 foi proposto no VI Congresso

Internacional de Hanseniase, a classificagcdo de Madri, sendo a mais utilizada pelos
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servicos de saude para a definicdo das formas clinicas que podem ser Paucibacilar
ou Multibacilar, o qual foi baseada em 4 critérios: Critério clinico, bacterioldgico,
imunolégico e histologico (BARREIRE, et.al., 2003; GARBINO, et.al, 2003).

A OMS definiu a hanseniase Paucibacilar (PB) como sendo a forma clinica
gue o paciente apresenta com até cinco lesdes de pele, sem acometimento de troncos
nervosos, ou acometimento de apenas um tronco nervoso. Ja a Multibacilar, € definida
como sendo aquela que os pacientes apresentam mais de cinco lesdes de pele, ou
acometimento de mais de um tronco nervoso (PIRES, 2012).

A hanseniase Paucibacilar manifesta-se de duas maneiras: Indeterminada
(com lesdes iniciais planas, esbranqui¢adas ou avermelhadas, sempre acompanhada
de dorméncia), e hanseniase Tuberculdéide (com manchas avermelhadas, bem
delimitadas e com dorméncia). Na hanseniase Multibacilar, existe dois outros tipos: a
hanseniase Vichowiana (as manchas sdo mal delimitadas, de cor vermelho vinhoso
ou acastanhado, com presencga de nddulos e carogo), e a hanseniase Dimorfa (bem
semelhante a Vichowiana e a Tuberculéide) (MACHADO, 2008).

A hanseniase Indeterminada é tida como a forma inicial da doencga,
caracterizada por lesdes iniciais planas, homocrébmicas e de bordas imprecisas,
unicas ou multiplas apresentando sensibilidade cutanea inicialmente térmica, porém
ha preservagao da sensibilidade dolorosa e tatil. Este tipo da hanseniase nao oferece
riscos de contaminagao, comprometimento dos troncos nervosos e a baciloscopia &
negativa (TALHARI, et al., 2006).

Quando néo tratada, pode evoluir para a forma Tuberculéide que pode ser
caracterizada com manchas de pele bem delimitadas e ndo possuem a tendéncia de
disseminar por possuirem poélo ndo contagioso podendo inclusive evoluir para a cura
espontanea. Geralmente ocorrem sensibilidade térmica, dolorosa e tatil, com
presenca de alopecia (queda de pelos) e diminuicdo ou até mesmo auséncia de
sudorese. Ja o comprometimento dos troncos nervosos é precoce e assimeétrico, com
intumescimento e queixa de dor nos nervos periféricos, podendo ocorrer
comprometimento grave neural (TALHARI, et al., 2006; BRASIL,2001).

A hanseniase Dimorfa surge em individuos acometidos pela forma
Indeterminada da doenga com sistema imunoldgico resistente, possui caracteristicas
semelhantes a forma Tuberculdide e Virchowiana, com lesbes de pele infiltradas, de
cor ferruginosa, forma anular, com borda interna nitida e externa apagada, podendo

ser simétrica ou assimétrica, e pode ser subdividida em outras trés formas: Dimorfa -
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Tubercul6ide, Dimorfa — Dimorfa e Dimorfa — Virchowiana (TALHARI, et al., 2006;
BRASIL, 2010).

A forma Dimorfa — Tuberculéide possui inumeras lesbes de pele de
tamanho grande bem semelhante a forma Tuberculdide, em forma de placa com
bordas irregulares e assimétrica com acometimento do tronco nervoso (TALHARI, et
al., 2006; BRASIL,2010).

A hanseniase Dimorfa - Dimorfa é caracterizada por numerosas lesdes de
pele, com bordas mal definidas e em forma de placa, parecida com a forma
Tuberculéide, com lesdes papulo — tuberosas e infiltragcdes similares as que se
observam na forma Virchowiana (TALHARI, et al., 2006; BRASIL,2010).

Na forma Dimorfa — Virchowiana apresenta inumeras lesées de aspectos
variados. Com infiltragcbes, placas com bordas externas mal delimitadas e nddulos
com espessamento de troncos nervosos (TALHARI, et al., 2006; BRASIL,2010).

A forma clinica conhecida como Virchowiana advém da forma
Indeterminada da doenca nao tratada, caracterizada por lesdes de pele eritematosas,
com infiltragdes, bordas mal delimitadas e assimétricas. Pode ocorrer infiltragdes na
face com presenga de madarose (perda de cilios e supercilios), infiltragcdo no
pavimento auricular, e comprometimento da mucosa nasal levando a epistaxe e
desabamento do nariz, conhecida como “facies leonina”. Existe também alteracéo na
sensibilidade cutdnea e acometimento dos troncos nervosos (ulnar, mediano, fibular
e tibial posterior), porem de menor intensidade (TALHARI, et al., 2006; BRASIL,2010).

Existe uma particularidade envolvendo a doenga hansénica da forma
clinica Tuberculéide na fase infantil do individuo. Esta pode ser encontrada em
criancas na faixa etaria de 1 a 4 anos, podendo ser encontrada lesdes de pele na face
e membros superiores. O numero de lesdes € reduzido e multiplicado. As criangas
acometidas por esta forma clinica, geralmente sao filhos de portadores de doentes
Virchowianos, e requerem tratamento adequado para a forma Paucibacilar. Esta é
conhecida como Hanseniase Nodular da Infancia (TALHARI, et al.,, 2006;
BRASIL,2010; OPROMOLLA, 2000).

E uma doenca considerada de forma vacinal, ou seja, corresponde &
viragem precoce da imunidade celular, ndo havendo comprometimento neural ou
ocorréncia de incapacidades (FAKHOURI, 2003).

Iniciando-se na infancia, a hanseniase normalmente se manifesta por

lesbes isoladas em areas expostas da pele ou por manchas hipocrémiadas ou
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eritematosas, sdo assintomaticas, e tendem a curar-se espontaneamente em 18 a 24
meses, podendo resultar em cicatrizes discretas (SARDANA, 2006).

As lesbes nervosas acontecem durante o tratamento da doenca, ou até
mesmo no momento do diagndstico da doenga, variam de um comprometimento do
filete nervoso da pele até a completa destruicdo de um segmento do tronco nervoso,
além de apresentar fendmenos reacionais denominadas de reagdes hansénicas
(CORTES, 2008).

A reacao hansénica pode ser o primeiro sinal da doeng¢a no individuo,
tornando-se a principal causa de procura do individuo aos servigos de saude. Existe
dois tipos de reagdes, a Reacgéo tipo | (ocorre nas formas Tuberculéides e Dimorfas)
e a Reacdo tipo Il (ocorre na forma Virchowiana e a algumas formas Dimorfas)
(BRASIL, 2010).

A reacao tipo | € também conhecida como reversa, que surge nos primeiros
seis meses do tratamento, caracterizada por eritema, edema e calor nas lesdes de
pele, geralmente ndo sao dolorosas, podendo ocorrer febre, edema nas méaos, lesdes
variadas nos nervos periféricos, que podem ficar espessos e doloridos, e em casos
mais graves pode haver a ocorréncia de paralisias, amiotrofias e deformidades
(CORTES, 2008).

Na reacao tipo Il, ocorre o chamado eritema nodoso hansénico (ENH)
resultante da presenca dos bacilos mortos em grande quantidade depositados no
nervo periférico, geralmente sao ndodulos subcutédneos palpaveis, vermelhos e
dolorosos e duram em média duas semanas. Pode também se manifestar como
eritema pustuloso ou chamado tipo fendbmeno de Lucio, acompanhado de febre alta,
adenomegalia, dores articulares e mal-estar geral, além de hipoxemia, mialgia,
neuropatia e edema de maos e pés. Estes nddulos quando ulcerados proximo as
articulagdes ocasionam limitagdes na flexdo do joelho, no dorso flexao e flexao plantar
do tornozelo, em pés equinos ou em calcaneos rigidos (CARNEIRO, 2006; BRASIL,
2010).

Geralmente, a hanseniase acomete as maos e pés e o comprometimento
neural € manifestado através da dor intensa esponténea ou a palpacéao, diminuicao
ou perda da fung¢ao neural autbnoma, sensitiva ou motora, e do espessamento ou nao
do nervo, sendo comumente os mais afetados o nervo ulnar, o mediano, o radial e o
radial cutdneo nos membros superiores e o tibial e o fibular nos membros inferiores
(CORTES, 2008).
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3.3 Diagnéstico da Hanseniase

A hanseniase na infancia pode resultar em incapacidades, deformidades,
ou danos neurolégicos, devido atingir primeiramente os nervos periféricos. Esta seria
uma doenga de cunho benigno, porém o diagnostico tardio nas areas endémicas
resulta na inadequacido da escolha terapéutica. A presenca de incapacidades no
momento do diagndstico, € um indicio de que a detec¢do da doenga possa estar falha
(NERY; GUSMAOQ; FIGUEIREDO, 2013).

O diagnéstico da hanseniase inicia-se com o exame clinico e
epidemioldgico do individuo com suspeita da doenga, realizando a analise histoérica e
das condi¢cbes de vida, realizagcdo do exame dermatoneuroldgico para identificar
lesbes ou areas de pele com alteracbes na sensibilidade e comprometimento de
nervos periféricos. Deve-se investigar presenga de descamagao na pele (ictiosiforme),
o qual podera estar desidratada em funcdo de lesdes glandulares, observando a
auséncia de pélos, carogos na pele, hiperpigmentagcédo, cicatrizes, dermatite
eczematosa e Ulceras (BRASIL, 2009; ALMEIDA, ALMEIDA, MAGALHAES, 2003).

O exame dermatoneuroldgico é realizado através da inspecgéo da pele do
individuo, no sentido craniocaudal, e na realizacdo de pesquisa de sensibilidade
térmica, dolorosa e tatil nas lesdes ou areas suspeitas. Este visa identificar lesdes
neurolégicas através da inspegéao, palpagao, avaliagao funcional (sensibilidade e forga
muscular) dos nervos. Com o auxilio do estesibmetro (monofilamentos com
espessuras variadas, usado para a avaliagdo da sensibilidade de maos e pés),
classifica-se o grau de incapacidade fisica do individuo (BRASIL, 2008).

O diagndstico também é baseado no exame baciloscépico, acrescido do
exame anatomopatologico e das provas de pilocarpina e histamina. A baciloscopia é
um exame ao microscopio que possui o intuito de analisar o esfregaco de raspado
intradérmico das lesdes hansénicas ou de outros locais de preferéncia do M. leprae,
porém nao € 100% confiavel e sua qualidade é duvidosa se utilizado sozinho para
definicdo do diagnodstico (BUDEL, et al., 2011).

Nas criangas deve-se realizar o exame criterioso, diante da dificuldade de
aplicacao e interpretacédo dos testes de sensibilidade. Em virtude disso, o Ministério

da Saude recomenda que seja aplicado o protocolo complementar de investigagao
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diagnostica de casos de hanseniase em menores de 15 anos — PICD < 15 sugerido
pela Nota Técnica PNCH/SVS, n°® 14/2008 (BRASIL, 2009).

3.4 Esquema Terapéutico da Hanseniase

O tratamento da hanseniase € fundamental para interromper a
transmissibilidade da doenca, além de ser estratégico para controle e eliminagao da
mesma. Este é realizado através da poliquimioterapia (PQT) e do acompanhamento
do individuo durante o tratamento, com o intuito de diagnosticar e tratar as
intercorréncias que podem ocorrer durante ou apos a PQT. Serve também para
prevenir incapacidades e deformidades fisicas advindas da doenca (BRASIL, 2002).

A poliquimioterapia €& constituida pelos medicamentos Rifampicina,
Dapsona e Clofazimina, com administragdo associada para evitar resisténcia
medicamentosa do bacilo. E administrada por meio de esquema-padréo, de acordo
com a classificacdo operacional da hanseniase em Paucibacilar e Multibacilar
(BRASIL, 2009).

Nas criangas, a terapéutica medicamentosa é ajustada de acordo com a
idade e peso. No esquema Paucibacilar a crianca com idade entre 0 a 5 anos deve
utilizar dapsona de dose diaria auto-administrada de 25 mg e na dose mensal
supervisionada de 25 mg, e rifampicina com dose mensal supervisionada de 150 a
300 mg. Idade de 6 a 14 anos utilizar dapsona de dose diaria auto-administrada de 50
a 100 mg e na dose mensal supervisionada de 50 a 100 mg, e rifampicina com dose
mensal supervisionada de 300 a 450 mg. O esquema Multibacilar além das
medicacdes ja citadas deve ser incluida a clofazimina. Em criangas de 0 a 5 anos
utilizar clofazimina de dose diaria auto-administrada de 100 mg/semana e de dose
mensal supervisionada de 100 mg, e em criangas de 6 a 14 anos de dose diaria auto-
administrada de 150 mg/semana e de dose mensal supervisionada de 150 a 200 mg
(COTICA, 2010).

Uma particularidade no tratamento da hanseniase, segundo o Ministério da
Saude para criangas em relagao ao peso € a de que:

- Criancas portadores de hanseniase com peso inferior a 30 kg, deve-se
ajustar a dose de acordo com o peso, resultando no seguinte esquema: Dose Mensal
utilizar Rifampicina (10 — 20 mg/kg), Dapsona (1,5 mg/kg) e Clofazimina (5 mg/kg), na

dose Diaria utilizar Dapsona (1,5 mg/kg) e Clofazimina (1mg/kg);
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- Criancas com peso entre 30 kg a 50 kg deve-se utilizar as cartelas infantis;

- Criangas com peso superior a 50 kg deve-se utilizar o tratamento prescrito
para adultos (BRASIL, 2016).

O tratamento das reagdes de tipo | é a base de prednisona (1 a 2 mg/kg/dia)
e no tipo Il com talidomida (100 a 400 mg/dia) exceto em mulheres em idade fértil. Em
reagoes discretas pode ser utilizado analgésico como acido acetilsalicilico ou
paracetamol (BRASIL, 2010).

Em criangas, o tratamento das reagbes hansénicas ainda é um grave
problema na medicina, tendo em vista que o uso da talidomida esta contra indicada
em pacientes menores de 12 anos e em mulheres com idade fértil devido a
teratogenicidade. Sabe-se dos inumeros efeitos colaterais da corticoterapia crbénica
em criangas os quais resultam na diminuigdo do crescimento longitudinal devido a
reducdo da secrecdo hipofisaria do horménio do crescimento (NERY; GUSMAOQ;
FIGUEIREDO, 2013).

3.5 Qualidade de Vida

Estudos sobre as doencgas cronicas de pele vém sendo observadas nao
apenas no ponto de vista fisico, mas também quanto aos aspectos psicossociais que
sofrem influéncia de fatores emocionais e sociais afetando a qualidade de vida dos
pacientes (SANTOS, 2007).

Em 1993, a OMS definiu Qualidade de vida (Qol) como sendo “a percepgéo
do individuo sobre a sua posigao na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de
valores nos quais ele vive, e em relagao a seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacdes” (COTICA, 2010).

Por ser uma definicdo genérica, a OMS nao conseguia encontrar aplicagao
deste conceito na clinica e nem cientificamente, sendo substituida por “Qualidade de
vida relacionada a saude” (QVRS). Este conceito € mais restrito, de facil mensuragao
devido estar relacionada direta e especificamente com o estado da saude, excluindo
a liberdade, crengca e ambiente, além de ser de suma importancia na area da saude
por contribuir como norte para tratamentos e avaliagdes do cuidado prestado
(DANTAS; SAWADA; MALERBO, 2003).
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As doencgas dermatologicas possuem uma taxa de mortalidade pequena,
porém ocasionam um impacto de grande propor¢do na vida de um individuo,
interferindo na vida cotidiana deste (COTICA, 2010).

Pode-se afirmar que a melhor forma de mensurar a qualidade de vida
durante um tratamento, advém da necessidade de prolongar a vida, aliviar a dor,
restaurar a funcéo e prevenir a incapacidade de doentes (FINLAY, 2004).

O impacto da doenca na vida saudavel de um individuo possui implicagdes
que nao podem ser vistas independentes, devem possuir um olhar holistico, sobretudo
em relacdo ao paciente, a familia e a sociedade. A percepcédo do quadro clinico do
individuo ndo depende apenas dos sinais e sintomas e nem da gravidade da doenga,
mas também de variaveis como idade, sexo, classe social, etnia, educacgio, ansiedade
e nivel de habilidade para maximizar ou diminuir sintomas os quais também deve ser
observada a dindmica familiar e estilo de vida (MISERY et al., 2007).

A importancia da delimitacdo da qualidade de vida na saude é algo
inquestionavel nos dias atuas, tendo em vista a real necessidade que o individuo tem
sobre si e sobre o seu estado de saude como forma de auxilia-lo no enfrentamento da
doenca (MISERY et al., 2007).

Estudos revelam que mensurar a qualidade de vida de pacientes
portadores de doengas crbénicas, com terapéutica complicada e prolongada é
extremamente dificil, e bastante facilitador no processo saude — doenga. Desde entéo,
diversos instrumentos de mensuracao de qualidade de vida especificos para doengas
crénicas de pele vém sendo desenvolvidos tanto para individuos adulto, quanto para
pediatricos (FLECK, 2005).

Existem varios instrumentos utilizados para medir a qualidade de vida de
um individuo, a diferenga entre eles consiste no foco que cada um objetiva, como
medir a satisfagao individual em relacdo as expectativas do individuo, dominios
fisicos, sociais e mentais, e aqueles que descrevem o estado de saude desse
individuo, e sofrem a tendéncia em dividi-los em dimensdes ou dominios da salude
(LAAKSONEN et al., 2007).

Laaksonen et al., (2007) sugere que a qualidade de vida em “dominios” ou
“‘dimensdes” pode ser subdividida em emocional (ansiedade, depressao), fisica
(atividades diarias, mobilidade), social (convivéncia familiar, contato social), trabalho,

dor e outros sintomas.
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As escalas de qualidade de vida avaliam quatro dimensdes basicas do
sujeito: o estado fisico, capacidade de vida e autonomia, sensag¢des somaticas, na
forma de sintomas, sequelas de traumatismos e dores, estado psicologico e relagdes
familiares (HANIFIN, 2007).

Os instrumentos de pesquisa em qualidade de vida podem ser classificados
em genéricos e especificos, sendo os genéricos subdivido em “perfil de saude” e “
medidas de utility’. O perfil de saude serve para avaliar 0 estado de saude do individuo
e as medidas de utility servem para determinar a preferéncia do individuo por um
determinado estado de saude, e de medir custos de tratamento (SPRANGERS;
MOINPOUR; MOYNIHAN; PATRICK; REVICKI, 2002).

Os questionarios genéricos sao os mais utilizados devido possuirem
associacdo com questionarios de doencas especificos. Estes possuem a facilidade de
avaliar simultaneamente varias areas ou dominios, em qualquer populacdo e
permitem comparagdes entre diferentes patologias, além de podendo ser utilizados
em estudos epidemioldgicos, de planejamento e avaliagdo da saude como exemplo
temos os mais utilizados na dermatologia: Avaliagdo da Qualidade de Vida da OMS
(WHOQOL - 100), The Medical Outcomes Study 36 — item Short Form Health Survey
(SF-36), Dermatology Life Quality, Children’s Dermatology Life Quality Index (Quadro
1) (CICONELLI; CAMPOLINA, 2006).
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Quadro 1 — Instrumentos de avaliagdo da qualidade de vida para dermatologia.

INSTRUMENTOS DE AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA PARA
DERMATOLOGIA

Nome do Instrumento Descricéo Simplificada do

Instrumento

Composto por 100 itens que avaliam a

qualidade de vida em seis dominios;

WHOQOL - 100 Requer tempo para aplicacdo, o que

dificulta sua avaliagao;

Desenvolvido através do WHOQOL -
100, sendo mais curto (26 itens) e
validade semelhante, com divisdo de
quatro dominios;

WHOQOL — Bref

Avalia a qualidade de vida em geral e o
estado de saude, tanto na pesquisa
SF — 36 (36 — item Short Form Health | quanto na pratica clinica; Pode ser
Survey) aplicado de varias formas, por telefone
ou auto aplicado; Possui 36 itens, e é
dividido em oito dominios;

Criado para avaliar a QoL em doengas
dermatolégicas em geral, como
psoriase, DA, vitiligo; consiste em 10
itens e divido em seis dominios;

Criado para avaliar QoL em criangas
menores de 4 anos, sendo respondido
pelos responsaveis;

Desenvolvido para avaliar a QoL de
CDLQI (Children’s Dermatology Life | criangas entre 4 e 16; pode ser utilizado
Quality Index) em varias doengas dermatoldgicas;
considerado de facil aplicagao;

Fonte: Adaptado de Weber; Mazzotti; Prati; Cestari, 2006.

DLQI (Dermatology Life Quality Index)

IDQoL (The infant’'s Dermatitis Quality of
life index)

Em relacdo a pediatria, no ano de 1995 Lewis — Jones e Finlay (1995)
desenvolveram e validaram o questionario Children’s Dermatology Life Quality Index
— indice de Qualidade de Vida em Dermatologia para Criancas (CDLQI). Este destina-
se a aplicacdo em criangas de 4 a 16 anos de idade, portadoras das diversas
dermatoses, composto por dez questdes e seis dominios (sintomas e sentimentos,
lazer, escola e férias, relagbes pessoais, sono e tratamento) acerca dos
acontecimentos da ultima semana vivida pela crianga.

Ha divergéncia de opinido entre adultos e criangas sobre as doengas que
0s acometem, estas criangas tendem a realizar uma interpretacao diferente da forma

pelo qual um adulto opina, desta forma, os instrumentos de QoL ndo devem ser
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aplicados em criangas, tendo em vista que a diferengca nos instrumentos € bem
significativa (RAAT; MOHANGOO; GROOTENHUIS, 2006).

Essas diferengas recaem principalmente na divisdo dos dominios, ja que
nos questionarios adulto, por exemplo, temas relacionados a sexualidade, emprego e
renda nao apresentam relevancia nos questionarios infantis. Outra questao pertinente,
€ que dependendo do nivel de amadurecimento psiquico da crianga, os pais podem
auxiliar nas respostas das criangas (LEWIS — JONES, 2006).

Os pais podem estar mais aptos a responder os dominios relacionados aos
sintomas clinicos da doenga (dor, coceira, cansago, etc), entretanto, ja ndo possuem
a mesma precisdo em responder questdes relacionadas aos dominios psicologicos e
emocionais, em virtude de 0s mesmos possuirem uma visdo negativa das doencgas e
de suas consequéncias nas criangas (BEATTIE; LEWIS — JONES, 2006).

Portanto, tanto a visdo dos responsaveis quanto das criangas, fornecem
diferentes perspectivas sobre a QoL em criangas, ambas as respostas sao uteis para

a mensuragao do impacto da doenga nao so6 das criangas, mas da familia também.
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4 METODOLOGIA
4.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo descritivo de carater quantitativo.

4.2 Local do Estudo

O Maranhao é um Estado localizado no Nordeste do Brasil, nos paralelos
1°01" e 48°50’ Oeste. Limita-se ao norte com o Oceano Atlantico e ao sul e sudoeste
com o Tocantins, a oeste com o Para e a leste com o Piaui. Possui area total de
331.937,450 km? e uma populacdo de 6.574.789 habitantes. Possui 217 municipios,
entre eles o municipio de Sao Luis, capital do Estado do Maranhao, localizada na ilha
de Upaon — Acgu, no Atlantico Sul, entre as baias de Sdo Marcos e Sao José de
Ribamar e conta com a populacéo de 1.014.837 habitantes, sendo o0 42 municipio mais
populoso da Regigo Nordeste, e o indice de Desenvolvimento Humano do municipio,
€ de 0,768. Encontra-se dividido por distritos, sendo eles: o distrito do Centro, Cohab,
Bequimao, Coroadinho, Itaqui Bacanga, Esperanca e Tirirical (PIRES, et.al., 2012).

O municipio de Sao Luis possui o Programa de Controle da Hanseniase
realizado pela Vigilancia Epidemioldgica, por meio da Estratégia de Saude da Familia
com o objetivo de identificar casos, tratar os ja existentes e realizar campanhas de
divulgacao da doenga na comunidade e nas escolas do municipio.

O local do estudo foi composto pela Unidade de Saude do Turu, Centro de
Saude do Vicente Fialho (AMAR), Centro de Saude Dr. Genésio Régo e Hospital

Aquiles Lisboa.

4.3 Populagao do Estudo

A populagao do estudo foi constituida por criangas de 5 a 14 anos de idade,
de ambos os sexos, residentes em Sao Luis — MA, que se encontravam em registro

ativo.
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4.4 Coleta de Dados

Os dados foram coletados no periodo de agosto/2015 & abril/2016 por meio
de uma Ficha Protocolo (APENDICE A) baseada na Ficha de Notificagao/Investigagéo
da Hanseniase do Sistema de Informacdo de Agravos de Notificagcdo (SINAN)
(ANEXO A) contendo variaveis socioecondmicas e demograficas (sexo, idade,
procedéncia, escolaridade das criangas, renda familiar e raga) e condigdes clinicas
(forma clinica, classificagdo operacional e avaliagdo do grau de incapacidade no
diagnostico). Para os dados sobre a qualidade de vida de criangcas com hanseniase,
foi utilizado o instrumento desenvolvido e validado por Lewis — Jones et al. (LEWIS-
JONES; FINLAY, 2004) validado para uso no Brasil por Prati (PRATI, 2007), que é
confiavel e especifico para dermatoses e pode ser aplicado na faixa etaria de 5 a 14
anos com o auxilio dos responsaveis das criancas (ANEXO B).

Inicialmente foi realizado um levantamento nas unidades de Saude que
possuiam o Programa de Controle da Hanseniase por meio do livro de registro de
controle dos casos. Em seguida, foi feito a triagem dos dados em busca dos casos de
hanseniase em criangas, realizado a avaliagdo do prontuario em busca da data de
aprazamento das criangas para retorno nas Unidades para tratamento.

Nos dias previstos para retorno das criancas nas Unidades, abordava-se
0S pais e as criangas, explicava-se os objetivos da pesquisa e em caso de aceite de
participagao da pesquisa, era assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
pelos responsaveis.

Logo apds, era realizado o preenchimento da ficha protocolo por meio da
Ficha de Notificacdo/Investigagdo da Hanseniase do Sistema de Informagdo de
Agravos de Notificacdo anexada ao prontuario do paciente e foi aplicado o indice de
Qualidade de Vida na Dermatologia Infantil (CDLQI), o qual era respondido pela

crianga, e quando necessario, com auxilio dos pais.

4.4.1 Critérios de Classificagao Clinica, Operacional e grau de incapacidade no
diagnéstico

A classificagdo clinica adotada no estudo foi a preconizada pela
Organizacao Mundial de Saude e registrada na Ficha de Notificacdo/ Investigagcao do
Sistema Nacional de Agravos de Notificacdo (SINAN), conhecida por classificacao de
Madri (Forma Clinica Paucibacilar: Indeterminada e Tuberculéide; e a Multibacilar:
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Dimorfa; e Virchowiana). E o grau de incapacidade foram os estabelecidos pelo
Ministério da Saude como grau 0 (Nenhum problema com os olhos, maos e pés), grau
1 (Nos olhos ocasionados por diminui¢do ou perda da sensibilidade cornea; Nas maos
e Pés pela diminuigdo ou perda da sensibilidade) e grau 2 (Nos olhos caracterizada
pelo lagoftalmo e ou ectrépio, triquiase, opacidade corneana central, acuidade visual
< 0,1 ou ndo; Nas maos pelas lesbes troficas ou lesbes traumaticas, garras,
reabsorgéo, mao caida; e nos pés por lesdes troficas e ou lesdes traumaticas, garras,

reabsorgéo, pé caido, contratura de tornozelo) (BRASIL, 2001).

4.5 Escore de Qualidade de Vida na Dermatologia Infantil (CDLQI)

O instrumento utilizado para avaliar a qualidade de vida em criangas e
adolescentes foi o CDLQI, desenvolvido e validado por Lewis — Jones et al. (LEWIS-
JONES; FINLAY, 2004), e validado para uso no Brasil por Prati (PRATI, 2007). Ele é
autoexplicativo, sendo entregue ao paciente para que responda sozinho ou com
auxilio dos pais ou responsaveis, podendo ser usado tanto para medir quanto para
comparar a qualidade de vida entre diferentes doengas cutdneas e suas variaveis.

Trata-se de um questionario composto por 10 perguntas (ANEXO B)
envolvendo aspectos da vida diaria e resulta em escores interpretados como: sem
comprometimento da qualidade de vida (0 - 1) ou com comprometimento leve (2 - 5),
moderado (6 - 10), grave (11 - 20), ou muito grave (21 - 30), com o intuito de avaliar o
quanto o problema de pele tem afetado a vida cotidiana da crianga. Encontra-se
dividido em seis dominios: sintomas e sentimentos, lazer, escola e férias, relagdo com
pessoas, sono e tratamento. As respostas geram escores entre 0 e 3, e o calculo final
€ um somatorio simples desses escores, com o0s indices maiores indicando pior
qualidade de vida relacionada a doencga.

O escore de cada questao corresponde aos valores: Muitissimo (3), Muito
(2), Pouco (1) e Nao (0). Na questao 7, se a resposta for “impedido de ir a escola”
atribuir valor (3).

O resultado do CDLQI pode ser analisado nos grupos apresentados no

quadro 2 :



37

Quadro 2 — Escore do CDLQI divididos por dominios

Dominios Questoes Escore Maximo
Sintomas e sentimentos 1e2 6
Lazer 45e6 9
Escola e férias 7 3
Relagdo com pessoas 3e8 6
Sono 9 3
Tratamento 10 3

Fonte: Lewis — Jones; Finlay, 2004.

Se alguma questdo nao for respondida, devera ser atribuido valor (0). A
interpretagdo das perguntas respondidas incorretamente procedera da seguinte
forma: Se uma pergunta nao é respondida o escore € 0 e 0os escores s&do somados e
expressados no maximo de 30; Se 2 ou mais perguntas nado sao respondidas o

questionario nao possui escore;

4.6 Analise dos Dados

Apés coletados, os dados foram digitados em um banco de dados por meio
do Excel, sendo posteriormente analisados e demonstrado em graficos e tabelas pelo
programa citado. Os resultados relativos a qualidade de vida foram avaliados de

acordo com o escore obtido.

4.7 Aspectos Eticos

Este estudo é oriundo de um projeto maior, que foi autorizado pela
Secretaria Municipal de Saude (SEMUS) (ANEXO C), pela Secretaria Estadual de
Saude (SES) através do Oficio n°® 379/2015 (ANEXO D) e aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa do Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranh&o
com numero de parecer 1.227.248 (ANEXO - E). A pesquisa foi desenvolvida
conforme preconiza a Resolugcdo n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude para
Pesquisa em Seres Humanos, utilizando o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (APENDICE - B) com os responsaveis das criangas.
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5 RESULTADOS

Foi realizado a busca dos registros ativos de casos de hanseniase em
criangas na Unidade de Saude do Turu, Centro de Saude do Vicente Fialho (AMAR),
Centro de Saude Dr. Genésio Régo e Hospital Aquiles Lisboa, e foram encontrados
164 casos, sendo que 34 casos ndo se encontravam em registro ativo, 40 casos foram
transferidos para outros municipios do MA e 21 casos ndao se encontravam na faixa
etaria aceitavel para participacéo do estudo. Logo, a populagéo foi constituida por 40
casos de criancas portadoras de hanseniase.

Das 40 criancas portadoras de hanseniase que participaram do estudo, 22
(55,0%) criangas eram do sexo masculino, com idade entre 12 a 14 anos (45,0%), de
cor parda (48,78%), com escolaridade entre a 12 e 42 série incompleta do ensino
fundamental (62,50%) do distrito residencial da Cohab (47,50%), com renda familiar
inferior a 01 salario minimo (15,0%) (Tabela 1).

Tabela 1 — Criangas de 5 a 14 anos afetadas pela hanseniase, segundo dados
socioecondémicos em Sao Luis - MA, 2016.

DADOS SOCIOECONOMICOS n %
Faixa Etaria

05 a 07 anos 6 15,00
08 a 11 anos 16 40,00
12 a 14 anos 18 45,00
Sexo

Feminino 18 45,00
Masculino 22 55,00
Raga

Branca 15 36,59
Negra 5 12,20
Parda 20 48,78
Indigena 1 2,44
Escolaridade

12 a 4 Série Incompleta 25 62,50
42 Série Completa 1 2,50
52 a 82 Série Incompleta 14 35,00
Renda familiar

< 01 salario minimo 6 15,00
1 salario minimo 5 12,50
> 01 salario minimo 29 72,50
Distrito de Residéncia

Centro 2 5,00
Cohab 19 47,50
Itaqui 7 17,50
Tirical 12 30,00
TOTAL 40 100,00

Fonte: elaborado pelo autor
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Na tabela 2, em relagdo as caracteristicas clinicas da hanseniase, 15

(37,50%) criangas apresentaram a forma clinica dimorfa, de classificagado operacional

multibacilar (55,0%). Quanto ao grau de incapacidade no diagndstico, 22 criangas

(55,0%) apresentavam grau 0.

Tabela 2 - Criangas de 5 a 14 anos afetadas pela hanseniase, segundo

caracteristicas clinicas em Sao Luis - MA, 2016.

CARACTERISTICAS CLINICA n %
Forma Clinica

Dimorfa 15 37,50
Indeterminada 07 17,50
Tuberculodide 14 35,00
Virchowiana 04 10,00
Classificagao Operacional

Multibacilar 22 55,00
Paucibacilar 18 45,00
Grau de Incapacidade no diagnéstico

Grau 0 22 55,00
Grau 1 10 25,00
Grau 2 08 20,00
TOTAL 40 100,00

Fonte: Elaborado pelo autor.

A figura 1, apresenta o resultado quanto ao comprometimento da qualidade

de vida das criancas participantes do estudo. Ao analisar a qualidade de vida das

criangas, observou-se que houve maior frequéncia no comprometimento moderado

(40%), seguidas de sem comprometimento (25%), comprometimento leve (18%) e

grave (17%).
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Figura 1 — Qualidade de vida das criangas de 5 a 14 anos portadoras de hanseniase,
segundo a classificacdo pelo CDLQI (Children’s Dermatology Life Quality Index) em
de Sé&o Luis - MA, 2016.

7 (17%)

10 (25%)

B GRAVE

B MODERADO

0,
16 (40%) ® SEM COMPROMETIMENTO

N = 40 (100%)

Ao analisar a qualidade de vida das criangas por dominio, observou-se que
houve uma maior frequéncia no grau de comprometimento leve (60%) nos sintomas e
sentimentos, no sono e tratamento. E no item lazer, ndo apresentou nenhum grau de

comprometimento da qualidade de vida (Tabela 3).
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Tabela 3 — Criangas de 5 a 14 anos afetadas pela hanseniase, segundo o escore do CDLQI por dominio em Sao Luis - MA, 2016
QUALIDADE DE VIDA

DOMINIOS GRAU DE COMPROMETIMENTO

Sem comprometimento Leve Moderado Grave TOTAL

n % n % n % n % n %
Sintomas e Sentimentos 16 40% 24 60% 0 0 0 0 40 100%
- Sensibilidade na pele 9 22,5% 10 25% 0 0 0 0 19 47,5%
- Constrangimento ou tristeza 7 17,5% 14  35% 0 0 0 0 21 52,5%
Lazer 21 52,5% 20 50% 0 0 0 0 40 100%
- Vestimentas especiais 6 15% 0 O 0 0 0 0 6 15%
- Brincadeiras 10 25% 18 45% 0 0 0 0 28 70%
- Prética de esportes 5 12,5% 2 5% 0 0 0 0 717,5%
Escola 10 25% 27 67,5% 3 7,5% 0 0 40 100%
Relagdao com pessoas 7 17,5% 20 50% 10 25% 3 7,5% 40 100%
- Amizades 4 10% 18 45% 7 17,5% 0 0 2972,5%
- Constrangimento por pessoas 3 7,5% 2 5% 3 7,5% 3 7,5% 11 27,5%
Sono 10 25% 29 72,5% 1 2,5% 0 0 40 100%
Tratamento 7 17,5% 22 55% 10 25% 1 2,5% 40 100%

Fonte: elaborada pelo autor
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6 DISCUSSAO

Os resultados do estudo revelou uma maior frequéncia da doenga em
criangcas com a faixa etaria de 12 a 14 anos de cor parda. A hanseniase na infancia
nao possui uma taxa de prevaléncia diferenciada em relagdo ao sexo, porém o autor
Sousa, et.al (2011) afirma que a incidéncia da doenga no sexo masculino € maior.
Cecilio (2012) corrobora com esses dados, tendo em vista que seu estudo realizado
na regido Nordeste, no periodo de 2001 a 2011, a frequéncia maior dos individuos
acometidos era do sexo masculino.

Em relagdo a predominéncia da cor parda, esta pode estar diretamente
ligada ao processo de colonizagdo do Brasil e da mistura de ragas. A miscigenacao
de ragas no Brasil pode ter gerado um perfil genético que contribui para a incidéncia
da hanseniase (SILVA, et.al, 2011).

As criancas do estudo possuiam escolaridade entre a 12 e a 42 série do
ensino fundamental. Estas possuem uma maior probabilidade de adquirir a doenca
por estarem em idade escolar. Norman (2004) em seu estudo com 36.376 criangas
em idade escolar na india no ano de 2001 e 2002, diagnosticou 22 casos da doenca
em menores de 15 anos de idade. Em concordancia com os dados do estudo, Talhari,
Torrecila e Talhari (1987) examinaram no estado do Amazonas nos anos de 1979 a
1982, 100.939 criangas, e diagnosticaram 107 casos de hanseniase em criangas em
idade escolar.

Silva, Toledo e Gelatti (2014) em seu estudo no Estado de Goias,
apresentou dados em relagao a casos novos de hanseniase do ano de 2009 a 2013,
sendo maior a ocorréncia em criancas de 5 a 9 anos de idade e de 10 a 14 anos, todos
em idade escolar.

A renda familiar era inferior a 01 salario minimo e residiam no distrito da
Cohab, considerado de classe média baixa. Pessoas que possuem um baixo poder
aquisitivo, tendem a usufruir de condigcbes de moradia precaria e uma alimentagao
inadequada, contribuindo assim para a endemicidade da doenca na infancia. Silvares
(2004) em seu estudo observou que metade das familias das criangas portadoras de
hanseniase, possuiam renda inferior a quatro salarios minimos. Ja Santos et.al (2008)
observou o predominio de uma renda inferior a 01 salario minimo por familia,

corroborando com os dados estudo.
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No estudo em relacido as caracteristicas clinicas, houve a prevaléncia da
hanseniase multibacilar nas criangas, embora esta forma clinica seja menos
prevalente em criangas. O autor Nguyen (2000) afirma que é perfeitamente possivel
encontrar as formas multibacilares em criancas com uma frequéncia maior em areas
endémicas, provavelmente porque os sintomas da doenga podem ser confundidos
com as doencgas de pele comuns na infancia e a deteccdo precoce da doenca ser
ineficiente.

Lima, Prata e Moreira (2008) em um estudo sobre o perfil epidemiolégico
da hanseniase em Brasilia - DF, encontraram uma predominancia da forma clinica
dimorfa da hanseniase, em concordancia com o nosso estudo, demonstrando a
necessidade de prevencao e de ampliagao de acdes de controle da doenca.

Ao analisar o grau de incapacidade no momento do diagndstico, observou-
se predominio no grau 0, porém este fato ndo exclui outras limitagdes que podem ser
ocasionadas pela doenga. Em concordancia com os dados obtidos no estudo, o autor
Batista et.al (2011) afirma em um estudo realizado no RJ, que no momento do
diagndstico, se o paciente possuir grau de incapacidade zero, nédo exclui outras
limitagdes, tendo em vista que a doenga proporciona inumeras incapacidades fisicas.

Ja em seu estudo, Moreira et.al (2013) observaram que a frequéncia de
incapacidades com graus 1 e 2 na faixa etaria de 15 anos foi de 2 (0,7%) casos, e
houve maior prevaléncia de incapacidades fisicas nas pessoas com forma clinica
multibacilar.

Realizar a analise da qualidade de vida em criangas e adolescentes é
complicado, tendo em vista que na literatura, poucos sdo os estudos relacionados a
esta tematica. Porém, observa-se um crescente interesse pela area cientifica para
trabalhar qualidade de vida de criangas e adolescentes.

Em relacdo ao comprometimento da qualidade de vida das criangas do
estudo, de acordo com o grau de comprometimento proposto pelo CDLQI, houve
maior predominancia na categoria de comprometimento moderado, seguido pela
categoria sem comprometimento. E na analise sobre dominios, observou-se
predominancia nas questdes relacionadas aos sentimentos, sono e escola.

Neder et.al (2015) em seu estudo sobre qualidade de vida relacionada a
saude em pacientes pediatricos com hanseniase, encontrou dados semelhantes a
este estudo, com a maioria dos pacientes com idade entre 5 a 16 anos e escores
sobre a qualidade de vida considerados baixos, tendo em vista que o maior
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comprometimento € no que tange aos dominios sentimental e escolar, em
concordancia com o0 nosso estudo.

Uma pesquisa realizada na Suiga por Ganemo et.al (2007) com o objetivo
de avaliar a qualidade de vida das criangas e familiares utilizando o questionario
CDLQI, demonstraram concordancia com os dados obtidos neste estudo, tendo em
vista que os dominios mais afetados foram o sono, humor, tratamento e sentimento
de culpa dos pais em relagao ao enfrentamento da doenca com uma supervalorizagao
da gravidade da mesma.

Dias (2010) em seu estudo sobre a avaliagdo comportamental de criangas
com doencas cronicas de pele a partir de relatos de suas maes, retrata que o
nervosismo, a tristeza e os problemas na escola sao os responsaveis pela piora do
quadro das dermatoses na crianga, inclusive da hanseniase.

Em um estudo sobre dermatite atdpica, Neto et.al (2005) percebeu
significativamente a diferenga de comportamento entre criangas com e sem a doenga
em atividades de lazer, tendo em vista que atividades realizadas como nadar, jogar
bola e brincar ao ar livre podem exacerbar os sintomas de doencgas de pele. Portanto,
as maes devem tomar medidas de protecdo com a crianga como o0 uso do protetor
solar e menor exposi¢cao ao sol, além de motivar as criangas a fazerem atividades
diferentes destas como aprender algum instrumento musical, assim essas interagdes
provavelmente ajudariam as criangas a serem aceitas em grupos para tornar o seu
desenvolvimento pessoal e conciliagdo com a doenga mais facil.

Sabe-se que nos dias atuais, ha uma preocupag¢ao maior com relagao a
estética, e por isso deve-se ficar atento a criangas que emitem sentimentos de
inadequacao, estigmatizacao e interagcao social prejudicada. Essas criangas tendem
a se afastar das pessoas ou vice-versa por acreditarem que a doenca possa ser
contagiosa ou resultado de injurias (LUDWING et.al, 2009).

Matos e Machado (2007) também corroboram para esta afirmativa ao
relatar que o impacto da qualidade de vida dos pacientes com hanseniase € agravado
pela associagao da doenga com o estigma social que as sociedades até os dias atuais
mantem em relacdo a doenca, tratando-a como mutilante e incuravel, resultando em
discriminagao e uma possivel reclusao do convivio social.

Para uma recuperagao plena da saude dos portadores de hanseniase,

principalmente as criangas, faz — se necessario uma terapéutica multidisciplinar que
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visualize as questdes fisicas, psicoldgicas e sociais desse paciente, além de decisdes

gue busquem a diminuicdo do impacto da doenga na qualidade de vida dos mesmos.
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7 CONCLUSAO

Das 40 criangas portadoras de hanseniase que participaram do estudo,
55,0% delas eram do sexo masculino, com idade de 12 a 14 anos (45,0%), de cor
pardas (48,78%) e escolaridade entre a 12 e 42 série incompleta do ensino
fundamental e possuiam renda familiar inferior a 1 salario minimo.

Em relagdo as caracteristicas clinicas da hanseniase, as formas clinicas
mais frequentes foram a dimorfa e tuberculdide, com classificacdo operacional em
maior evidéncia a multibacilar. Quanto ao grau de incapacidade no diagnostico, 55,0%
das criangas apresentavam grau 0.

Ao analisar a qualidade de vida das criancas, observou-se que houve maior
predominancia na categoria de comprometimento moderado, seguido pela categoria
sem comprometimento da qualidade de vida. Por dominio, observou-se que houve
uma maior frequéncia no grau de comprometimento leve (60%) nos sintomas e

sentimentos, no sono e tratamento.
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APENDICE A - FICHA PROTOCOLO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUAGAO
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM ENFERMAGEM

Aspectos epidemioldgicos, clinicos da hanseniase em criangas no Municipio de S&o
Luis-Maranhao.

Pesquisador responsavel: Prof? Dr? Dorlene Maria Cardoso de Aquino
FORMULARIO PARA COLETA DE DADOS

Data do preenchimento / / Ficha n° Notificagdo n°

Unidade de Saude: Distrito sanitario

. DADOS DE IDENTIFICAGAO
Nome da crianga

Nome do responsavel

Enderegco completo

Més de tratamento Doses supervisionadas tomadas
1. Ano de Notificagao 1. Ano
2. ldade (anos): __ Se menor de 1 ano, registrar meses | 2. Idade
3. Sexo ( ) 3. Sexo
1. Masculino 2. Feminino 3. Nao registrado 9. Ignorado
4. Raga/Cor: ( ) 4. Raga/Cor
1. Branca 2. Preta 3. Amarela 4. Parda 5. Indigena
6. Nao registrada 9. Ignorada
5. Escolaridade ( ) 5. Escol
(1)Analfabeto
(2) 12 a 42 série incompleta do EF (antigo primario ou 1° grau)
(3)42 série completa do EF (antigo primario ou 1° grau)
(4) 52 a 82 série incompleta do EF (antigo ginasio ou 1° grau)
(5)Ensino fundamental completo (antigo ginasio ou 1° grau)
(6)Ensino médio incompleto (antigo colegial ou 2° grau )
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(7)Ensino médio completo (antigo colegial ou 2° grau )
(8)Educagao superior incompleta

(9) Ignorado

(10) Educacgéao superior completa

(11) N&o se aplica

6. Se residente Municipio de Sao Luis, qual o Distrito Sanitario | 7. Distrito

()

1. Bequimao 2.Centro 3. Cohab 4. Coroadinho5.

Itaqui Bacanga6. Tirirical 7.Esperanca

7. Renda da familiar (em SM): 8. Renda
II. DADOS CLINICOS

21. Forma Clinica ( ) 21.F.C

1.Indeterminada 2.Tuberculbéide  3.Dimorfa  4.Virchowiana

5.Nao Classificado 6. Nao registrado

22. Classificagao Operacional () 22.C.0O

1. Paubacilar - PB 2. Multibacilar - MB

23. Grau de incapacidade no diagnéstico ( ) 23. Gl Inicio

1. Grau Zero 2. Grau 1 3. Grau 2 4. Ndo avaliado9. Nao

registrado
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO: RESPONSAVEIS
PELO MENOR DE IDADE

Estamos convidando o(a) menor sob a sua responsabilidade para participar
da pesquisa intitulada “Perfil epidemiolégico, clinico e qualidade de vida de criangas
afetadas de hanseniase no Municipio de Sdo Luis-Maranhao”.

A hanseniase é uma doenca que se manifesta principalmente por manchas
com areas de dorméncia na pele. Pode causar ainda, dorméncia nos olhos, maos e
pés, fazendo com que as pessoas, por ndo sentirem direito nestas partes do corpo,
tenham ferimentos. A transmissdo da doenca acontece quando uma pessoa doente
fala ou respira, eliminando bacilos (pequenos microorganismos que s6 podem ser
vistos em microscopio, um aparelho que aumenta o tamanho do bacilo) que penetram
principalmente pelo nariz da pessoa que esta em contato com a pessoa doente.
Depois que o bacilo entra no corpo da pessoa, pode demorar até sete anos para que
a doenca se manifeste. Algumas pessoas com hanseniase podem apresentar também
uma reagao, parecida com uma alergia, por causa dos bacilos que vao morrendo.
Estas reagcbes podem se manifestar com o aparecimento de inchago e vermelhidao
nas manchas e dor nos nervos dos bragos e pernas. Algumas, apresentam carogos
que doem e, as vezes, febre, mal estar e dor de cabecga. Pessoas com anemia e algum
tipo de verme na barriga, parecem ter mais chances de apresentar reagdes. Para
estas reacgdes, o médico prescreve outras medicagdes além das que seu filho(a) vai
tomar para o tratamento da hanseniase.

Como o seu filho(a) foi diagnosticado(a) como caso de hanseniase nos
queremos fazer algumas perguntas para o ela(a) e para o(a) senhor(a) para
conhecermos melhor alguns aspectos relacionados a doenga, pois 0 numero de
criancas com hanseniase tem aumentado tanto em nosso Estado quanto em Sao
Luis-MA. Estas perguntas s&o sobre o local de moradia, renda da familia,

escolaridade, idade, quanto tempo os sintomas surgiram e se ja teve algum caso de
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hanseniase na familia. Vamos conversar sobre como a hanseniase interfere na
qualidade de vida do seu filho, ou seja, nés queremos saber sobre as condi¢des de
vida, ou seja, como ele (a) se sente fisicamete, mentalmente e emocionalmente, e
comoele (a) se relaciona com as pessoas, com a sua familia e seus amigos.

Nés iremos examinar os olhos, as maos e pés do seu filho (a) para verificar
se a doenca nao esta causando problemas nestas partes do corpo. O exame dos
olhos podera causar algum desconforto quando formos tocar a cérnea (parte central
do olho, que tem cor diferente de uma pessoa para outra) com o fio dental. A sensagao
sera de um cisco caindo no olho.

A partir das explicagdes sobre essa pesquisa gostariamos de sabem se
vocé concorda que o(a) seu(sua) filho(a) ele(a) participe da mesma. Mas se vocé néo
desejar que ele(a) faga parte na pesquisa, néo é obrigado.

Para participar deste estudo, ele(a) néo tera nenhum custo, nem recebera
qualquer vantagem financeira. Ele(a) sera esclarecido(a) em qualquer aspecto da
pesquisa que desejar e estara livre para participar ou recusar-se a participar. Vocé,
como responsavel pelo(a) menor, podera retirar seu consentimento ou interromper a
participagao dele a qualquer momento. A participagao dele(a) € voluntaria e a recusa
em participar ndo acarretara qualquer penalidade ou modificagdo na forma em que é
atendido(a).

Como beneficios, ele(a) iniciara logo o tratamento, o qual vai curar a
doencga, o que pode evitar as complicagdes relacionadas a doenca.

Asseguro que as informagbes dadas por seu(sua) filho(a) sao sigilosas e
serao utilizadas somente para esta pesquisa. O nome do seu filho(a) ou o(a) menor
sob sua responsabilidade nao aparecerao nos resultados da pesquisa.

O(A) senhor(a) tem o direito de retirar seu(sua) filho(a) do estudo a
qualquer momento, sem penalidades ou perda de qualquer benéfico ou a cuidados
que tenha direito nesta instituicdo, bastando para isso, comunicar a pesquisadora
responsavel.

Caso vocé concorde com a participagao do seu filho ou filha ou o(a) menor
sob sua responsabilidade, assine o presente documento, nas duas vias de igual teor.
Uma copia ficara em seu poder e a outra sera arquivada em um local seguro pela
pesquisadora responsavel.

Em caso de duvidas sobre a pesquisa, entrar em contato com a

pesquisadora responsavel, Prof? Dr? Dorlene Maria Cardoso de Aquino pelo telefone
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33019700. Havendo questdes éticas relativas a esta pesquisa, entrar em contato com
o Comité de Etica em Pesquisa do HUUFMA pelo telefone 21091250.

Li ou alguém leu para mim este Termo de Consentimento e fui informado
(a) sobre a pesquisa “Aspectos epidemioldgicos, clinicos e imunologicos da
hanseniase em menores de 15 anos no Municipio de Sao Luis-Maranh&o”, de maneira
clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer momento poderei
solicitar novas informacdes e modificar minha decisao em relacéo a participagao do
meu (minha) filho(a) se assim o desejar. Concordo que meu filho/filha ou menor sob a
minha responsabilidade participe da pesquisa.

Sei que este termo sera preenchido em duas vias, assinado e rubricado por

mim e pelo pesquisador, e que uma via ficara comigo e a outra com o pesquisador.

Sao Luis (MA), de de

Prof?. Dra. Dorlene Maria Cardoso de Aquino
Pesquisadora responsavel

Nome completo do menor

Nome completo do responsavel

Assinatura do(a) responsavel Impressao datilografica do(a) responsavel
(para os sem escolaridade)
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ANEXO A - FICHA DO SINAN

Republica Federativa do Brasil SINAN :
Ministério da Sadde SISTEMA DE INFORMAGAO DE AGRAVOS DE NOTIFICAGAQ Ne°
FICHA DE NOTIFICAGAO/ INVESTIGACAO  HANSENIASE
Caso confirmado de Hanseniase: pessoa que apresenta uma ou mais das seguintes caracteristicas e que requer poliquimioterapia:
- les8o (Ges) de pele com alteragéo de sensibilidade; acometimento de nervo (s) com espessamento neural; baciloscopia positiva.
| Tipo de Notificacao
L’ | 5 - Individual
= || 2| Agravo/doenca . Cédigo (CID10)) 3 ' Data da Notificacéo
z { HANSENIASE A30. 9JL Pl J
U ot
2 l4 |UF J 5 Municipio de Notificaggo Cédigo (IBGE) J
= i
IR 1Y t 1 ]
te Unidade de Saude (ou outra fonte notificadora) Cedigo £ |Data do Dlagnosllco J
= S I 185 W 2 1
8 Nome do Paciente 9 | Data de Nascimento
2 Je i
1-Hora 2 ¥ o (12Gestante 13
EE 19\ (ou) Idade 2-Da |[11 Sexo ?_,’:T;;‘;:go ; E 1-1°Trimestre  2-2°Trimestre _3-3°Trimestre RagalCol I
= 3 - Més - o 4- Idade gestacional Ignorada 5-N&o  6- Nao se aplica 1-Branca  2-Preta 3-Amarela
= 4-Ano reaad -lanorado 4-Parda  S-Indigena 8- Ignorado
€ |[14|Escolaridade
s " 0-Analfabeto  1-1% a 4° série incompleta do EF (antigo primério ou 1° grau) 2-4% série completa do EF (antigo primario ou 1° grau) 7J
= 3-5" & 8" série incompleta do EF (antigo ginasio ou 1° grau) 4-Ensino fundamental completo (antigo gindsio ou 1° grau)  5-Ensino médio incompleto (antigo colegial ou 2° grau )
'g 6-Ensino médio completo (antigo colegial ou 2° grau ) T-Educiqéo superior i 8-Educagao supsrior compl S-ignorado 10- N&o se aplica
# | 115| Namero do Cartéo SUS ‘15 Nome da mae J
e S I J
17/UF [Ta Municipio de Residéncia Cadigo (IBGE) F Distrito J
et I e |
é Lgo Bairro J[m Logradouro (rua, avenida,...) ‘Cwigo J
g | o B h 0 e
£ |22 Numero (|23 Complemento (apto., casa, ...) {24/Geo campo 1
@ —
£ fs Geo campo 2 Jtzs Ponto de Referéncia J 27 CEP
.- L R J
28 (DDD) Telefone 28]Zonay ik ona 9« Rural 30 Palis (se residente fora do Brasil)
R Y O ) ] ] [ 3 - Periurbana 9 - Ignerado
= = —— = g
e ~ Dados Complementares do Caso a0 )
é_': F—ﬂ Ne° do Prontuério 132 Ocupago
=
el R e S i L o e R J[
3 N° de Lesdes [ni ita=t ’ =l
33 34 Forma Clinica 35 Classificagio Operacional 36 N° de Nervos afetados \
Cutaneas 120 9.0 3:p @V —— el
| 5 - N&o classificado 1-PB 2-MB

[ﬁ Avaliagdo do Grau de Incapacidade Fisica no Diagnéstico
. 0-GrauZero 1-Graul 2-Graull 3- N&o Avaliado

'38 Modo de Entrada

1 - Caso Novo 2 - Transferéncia do mesmo municipio (outra unidade) 3 - Transferéncia de Outro Municipio ( mesma UF )
4 - Transferéncia de Outro Estado 5 - Transferéncia de Outro Pals 6 - Recidiva 7 -Outros Reingressos 9 - Ignorado

39 Modo de Deteccéo do Caso Novo

Atendimento
r.__

P

40 Baciloscopia

3| b
1 - Encaminhamento 2 - Demanda Espontanea 3 - Exame de Coletividade 4 - Exame de Contatos 5 - Outros Modos 9 - Ignorado J

Dados
Lab.

1. Positiva 2. Negativa 3. N&o realizada 9. Ignorado

—
| =

Data do Inicio do Tratamento 42 Esquema Terapéutico Inicial

‘41
[" ‘ | o J[ 1-PQT/PB/6doses 2- PQT/MB/ 12 doses 3 - Outros Esquemas Substitutos J

F3: Numero de Contatos Registrados [ \J

Trata-
mento

Med.
Contr.

Observagdes adicionais: = == e

Investigador

Codigo da Unid. de Saide

Ll_l P | J
LNome J LFu ngéo Jtﬂssmatura J

Hanseniase Sinan NET SVS 30/10/2007

LMunicipim‘Unidade de Satde J

62




63

ANEXO B — QUESTIONARIO CDLQI

ESCORE DA QUALIDADE DE VIDA NA DERMATOLOGIA INFANTIL

Nome: Diagnéstico: Escore
ldade: cbDLQl:
Endereco: Data:

O objetivo deste questionario € avaliar o quanto o seu problema de pele tem
afetado sua vida AO LONGO DA ULTIMA SEMANA.Por favour, marque apenas
uma resposta para cada pergunta.

Na ultima semana, o quanto a sua pele tem apresentado coceira, sensibilidade ou
dor?

Muitissimo
Muito
Pouco
Nao

Ooooaod

Na ultima semana, o quanto vocé sentiu-se constrangido ou pouco a vontade,
chateado
ou triste por causa de sua pele?

Muitissimo
Muito
Pouco
Nao

O o0ooDo

Na ultima semana, o quanto sua pele tem afetado suas amizades?

Muitissimo
Muito
Pouco
Nao

O o0oag

Na ultima semana, o quanto vocé precisou usar roupas/calcados especiais ou
diferentes por causa de sua pele?

Muitissimo
Muito
Pouco
Nao

O ooao
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Na ultima semana, o quanto sua pele tem atrapalhado as suas saidas, brincadeiras

ou passatempos?

Muitissimo
Muito
Pouco
Nao

Ooooaod

Na ultima semana, o quanto vocé evitou nadar ou praticar outros esportes por causa

dos seus problemas de pele?

Muitissimo
Muito
Pouco
Nao

Ooooaod

Na ultima semana: Se em periodo escolar, o quanto seu problema de pele interferiu

no aproveitamento das férias?

Muitissimo
Muito
Pouco
Nao

O
O
O

O

Na ultima semana, o quanto vocé teve problemas com pessoas dizendo nomes,
cagoando, intimidando, fazendo perguntas ou evitando vocé, por causa de sua

pele?

Muitissimo
Muito
Pouco
Nao

O o0ood

O

Na ultima semana, o quanto seu sono foi afetado por causa de seu problema de

pele?

Muitissimo
Muito
Pouco
Nao

Oo0ooadg

Na ultima semana, o quanto o seu tratamento de pele foi um problema para vocé?

Muitissimo
Muito
Pouco
Nao

Por favor, verifique se vocé respondeu TODAS as perguntas. Obrigado.

UM.S. Lewis-Jones, A.Y. Finlay, May 1993, This must not be copied wi

O ooao
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ANEXO C — AUTORIZACAO SEMUS

{ UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO

Fundagio instituida nos termos da Lei n° 5,452, de 2171071866 — Sio Luis — Maranhdo

CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM

b.z_ a oty

Helona Maria Duailibe Gemma
Sacretaria Municipal de Saude
Matricula: 93893~ -1

A Secretaria Municipal de Satide de S&o Luis
Dra® Helena Maria Duailive Ferreira

Sao Luis, 13 de julho de 2015.

Solicitamos a Vossa Senhoria, autorizagfio para a realizagéo da pesquisa
intitulada “Aspectos epidemicidgicos, clinicos e imunoldgicos da hansenfase em
mencres de 15 anos no Municipio de S3o Luis-Maranh&e”, que tem por objetivo geral
Analisar aspectos epidemiolégicos, clinicos e imunolégicos da hanseniase em
menores de 15 anos no Municipio de SZo Luis-Maranhfo. A pesquisa tem
financiamento da FAPEMA e ser4 realizada nas unidades de satde do Municipio corn
Programa de Controle da Hansenfase Implantado. Em anexo cépia do projeto de
pesquisa.

Atenciosamente,

‘JQQ&M WAsomia, m aa 2O
Prof Dr? Dorlene Mama Cardoso de Aguinc

Coordenadora da Pesquisa
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ANEXO D — AUTORIZACAO SES

GOVERNO DO ESTADO DO MARANHAO
SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE
COORDENAGAO DE ESTAGIO E PESQUISA

Casa do Trabalhador - Bairro: Calhau/S&o Luis = Ma
Contatos: (98) 3236-9394, estagioses@yahoo.com.br

Oficio n® 379/2015/CEP-SES Sdo Luis, 25 de setembro de 2015
A Direcdo do(a) Centro de Satde Dr. Genésio Régo
Senhor Diretor(a),

Estamos autorizando o inicio da pesquisa “ASPECTOS EPIDEMIOLOGICOS, CLINICOS E
IMUNOLOGICOS DA HANSENIASE EM MENORES DE 15 ANOS NO MUNICIPIO DE SAO LUIS -
MA”, entre o periodo de 28/09/2015 a 31/12/2016.

Este estudo foi protocolado na Secretaria de Estado da SaGde do Maranhdo através do
processo n° 129039/2015 a ser realizada pela equipe executora formada por: ARLENE J M
CALDAS; MARIA F L PAIVA; IVAN A FIGUEIREDO; NAIR P COUTINHO; RITAG CF CORREA; LEA
M COSTA; LARISSA G SOUSA; LUZIVANIA ) OLIVEIRA; PAULA P AZEVEDO; SUZANA F B
NEPOMUCENO; YARA N L MENDONCA; POLYANA C SILVA; HERMAIZA A B LOIOLA; LUCIANE
PESSOA do curso de ENFERMAGEM do(a) Universidade Federal do Maranh3o no(s)
seguinte(s) setor(es): AMBULATORIO

O projeto foi julgado pelo CEP do(a) HUUFMA que emitiu parecer consubstanciado n°
1.227.248 e CAAE n° 20915413.2.0000.5086 no dia 14/09/2015 tendo como pesquisador

responsdvel o professor(a) DORLENE CARDOSO DE AQUINO - Tel: ,  Email:
DMCAQUINO@GMAIL.COM e fonte de financiamento: FAPEMA.

Atenciosamente,

Coordenagdo de Estagio e Pesquisa da SES
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GOVERNO DO ESTADO DO MARANHAOQ
SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE
COORDENAGAO DE ESTAGIO E PESQUISA

Casa do Trabalhador - Bairro: Calhau/S&o Luis = Ma
Contatos: (98) 3236-9394, estagioses@yahoo.com.br

Oficio n® 378/2015/CEP-SES Sao Luis, 25 de setembro de 2015
A Diregio do(a) Hospital Aquiles Lisboa

Senhor Diretor(a),

Estamos autorizando o infcio da pesquisa “ASPECTOS EPIDEMIOLOGICOS, CLINICOS E
IMUNOLOGICOS DA HANSENIASE EM MENORES DE 15 ANOS NO MUNICIPIO DE SAO Lufs -
MA”, entre o perfodo de 28/09/2015 a 31/12/2016.

Este estudo foi protocolado na Secretaria de Estado da Sadde do Maranh3o através do
processo n° 129039/2015 a ser realizada pela equipe executora formada por: ARLENE J M
CALDAS; MARIA F L PAIVA; IVAN A FIGUEIREDO; NAIR P COUTINHO; RITA G C F CORREA; LEA
M COSTA; LARISSA G SOUSA; LUZIVANIA J OLIVEIRA; PAULA P AZEVEDO; SUZANA F B
NEPOMUCENO; YARA N L MENDONCA; POLYANA C SILVA; HERMAIZA A B LOIOLA; LUCIANE

PESSOA do curso de ENFERMAGEM do(a) Universidade Federal do Maranhdo no(s)
seguinte(s) setor(es): AMBULATORIO

O projeto foi julgado pelo CEP do(a) HUUFMA que emitiu parecer consubstanciado n®
1.227.248 e CAAE n° 20915413.2,0000.5086 no dia 14/09/2015 tendo como pesquisador
responsavel o professor(a) DORLENE CARDOSO DE AQUINO - Tel:
DMCAQUINC@GMAIL.COM e fonte de financiamento: FAPEMA.

, Email:

Atenciosamente,

(AL W] FAba, e @ |, o RV Hw -

Coordenagdo de Estagio e Pesquisa da SES
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ANEXO E — APROVACAO DO COMITE DE ETICA

AN HOSPITAL UNIVERSITARIO DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO &
MARANHAQ/HU/UFMA

ECER CONSU

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

W,

Titulo da Pesquisa: Aspectos epidemiolégicos, clinicos e imunolégicos da hanseniase em menores de 15
anos no Municipio de Séo Luis-Maranhéo.

Pesquisador: Dorlene Maria Cardoso de Aquino

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 20915413.2.0000.5086

Instituicdo Proponente: Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranh&o/HU/UFMA

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio
FUND DE AMPARO A PESQUISA AO DESEN CIENTIFICO E TECNOLOGICO
DO MARANHAO - FAPEMA

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 1.227.248

Apresentagao do Projeto:

A hanseniase é uma doenca infectocontagiosa, causada pelo Mycobacterium leprae e que se manifesta por
meio de sinais e sintomas dermatoneurolégicos. No Maranh&o, o coeficiente de detecgdo de 18,78 por
100.00 habitantes em menores de 15 anos, confere ao Estado a primeira posi¢do na Regido Nordeste e a
terceira do Brasil. Sdo Luis é o Municipio que tem registrado maior nimero de casos em menores de 15
anos no Estado. Estudo analitico, com o objetivo de analisar aspectos epidemiolégicos, clinicos e
imunolégicos da hanseniase em menores de 15 anos no Municipio de S&o Luis-Maranh&o. Como
estratégias para identificagéo de casos, serdo realizadas campanhas de divulgaggo da doenga nas escolas
e comunidade e, visitagdo domiciliar em areas cobertas pela Estratégia da Saude da Familia. Durante as
campanhas a populac@o receberad um panfleto com informagbes sobre a doenga, local e dias de
atendimento para aqueles com sinais e sintomas sugestivos da doenga. O atendimento sera nas unidades
de saude com o Programa de Controle da Hanseniase implantado. As varidveis relativas as caracteristicas
clinicas da doenga, modo de entrada, de detecgdo do caso novo, forma clinica e grau de incapacidade no
inicio serdo definidos de acordo com os critérios estabelecidos pelo Ministério da Satde. Como reagbes
hansénicas serdo consideradas o Tipo 1 ou Reagdo Reversa (RR) e Tipo 2 ou Eritema Nodoso

| Enderego: Rua Bardo de Itapary e 227

Bairro: CENTRO CEP: §5,020-070
UF: MA Municipio: SAO LUIS
| Telefone:  (98)2109-1250 Fax: (98)2109-1223 E-mail: cep@huufma.br

Pagina 01 de 05
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! HOSPITAL UNIVERSITARIO DA .
UNIVERSIDADE FEDERAL DO €
MARANHAO/HU/UFMA

Continuagao do Parecer: 1.227.248

Hansénico. Para a andlise dos fatores associados, consideraremos apenas o primeiro episodio reacional. Os
dados clinicos da doenga e informagdes sobre 0 modo de entrada, de detec¢&o do caso novo e nimero de
contatos registrados serdo coletados da ficha de notificagdo individual de hanseniase, do prontuério do
paciente e da ficha de avaliagao neurologica. As caracteristicas sociodemogréficas informadas pelos pais
e/ou responsaveis pelo menor de 15 anos e os demais dados serdo registrados em um formulario. Para a
avaliagdo da qualidade de vida sera utilizado o instrumento desenvolvido e validado por Lewis — Jones et al.
(LEWIS-JONES; FINLAY, 2004) e validado para uso no Brasil por Prati (PRATI, 2007), é confiavel e
especifico para dermatoses e pode ser aplicado na faixa etaria de 0 a 16 anos com os responsaveis da
crianga. Serdo realizados exames de sangue (Hemograma completo e sorologia - ELISA anti-PGL1),
parasitologico de fezes e baciloscopia de esfregago dérmico. Os participantes do estudo serdo
acompanhados mensalmente até o momento da alta, a fim de que seja observada a ocorréncia ou néo de
reagdo. Os dados serdo analisados no programa EPI-INFO, versdo 7 e no STATA statistic software version
8.0. Para as variéveis clinicas, demograficas e socioecondmicas utilizaremos a frequéncia absoluta e
percentual. A anélise dos fatores associados a reagdo hansénica sera realizada no programa Stata 8.0, se
utilizando a regresséo de univariavel e multivaridvel sendo considerada variavel resposta, a ocorréncia de
reaga@o hansénica. O estudo obedecera aos principios éticos da Resolugdo CNS/MS n° 466/12 e suas
complementares, sendo garantido o anonimato dos pacientes e inicio apés a aprovagdo do Comité de Etica
em Pesquisa do Hospital Universitario da Universidade federal do Maranhao. Financiamento: FUND DE
AMPARO A PESQUISA AO DESEN CIENTIFICO E TECNOLOGICO DO MARANHAO — FAPEMA

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Analisar aspectos epidemioldgicos, clinicos e imunoldgicos da hanseniase em menores de 15 anos no
Municipio de S&o Luis-Maranh&o.

Objetivo Secundario:

- Caracterizar os menores de 15 anos em relagédo as condigbes de moradia, composigdo familiar, renda,
idade, raga/cor, escolaridade e procedéncia;

- Descrever as caracteristicas clinicas da doenca relativas a: nimero de lesdes cutaneas, forma clinica,
classificagdo operacional, numero de nervos afetados, grau de incapacidade fisica no inicio e final de
tratamento e baciloscopia;

- Identificar o modo de entrada, de detecgdo do caso novo e nimero de contatos registrados.

- Verificar a ocorréncia de reagdes hansénicas;

- Enderego: Rua Baro de Itapary n° 227

Bairro: CENTRO CEP: 65.020-070
| UF: MA Municipio: SAOQ LUIS
Telefone: (98)2109-1250 Fax: (98)2109-1223 E-mail: cep@huufma.br
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| /ST HOSPITAL UNIVERSITARIO DA
* ;) PP UNIVERSIDADE FEDERAL DO
WY/ e MARANHAO/HU/UFMA

Continuacdo do Parecer: 1.227.248

- Identificar fatores associados as reagdes hansénicas;

- ldentificar a prevaléncia de positividade para anticorpos especificos contra o M. leprae;

- Avaliar a qualidade de vida das criangas hanseniase;

- Correlacionar a qualidade de vida &s variaveis clinicas abordadas (género, classificagao operacional e grau
de incapacidade).

Avaliagéo dos Riscos e Beneficios:

Segundo os pesquisadores, este estudo pode apresentar como risco a sensagéo de vergonha devido a
exposigéo do corpo para realizagdo da avaliag@o e sentir choque e/ou dor, quando formos examinar os
nervos dos bragos e pernas; sensagdo de corpo estranho nos olhos e, dor durante a coleta de sangue,
podendo o local ficar arroxeado e as vezes um pouco inchado. Sera garantido todo cuidado para
minimizar/evitar os riscos. O exame do corpo serd realizado em uma sala fechada. A coleta de sangue e do
material para baciloscopia seréo realizados por profissionais que possuem bastante experidncia. Relatam,
em relagéo aos beneficios, que havera inicio imediato do tratamento evitando assim, complicagdes
relacionadas & doenga.

Comentdrios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Estudo relevante, pois ir4 analisar aspectos epidemiolégicos, clinicos e imunoldgicos da hanseniase em
menores de 15 anos no Municipio de Sdo Luis-Maranhao, proporcionando a identificagéo de fatores
associados a ocorréncia de reagdes hansénicas. A divulgagdo dos resultados permitird maior embasamento
para os profissionais da area, melhorando a assisténcia dos pacientes.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagéo obrigatéria:

O protocolo cumpre com as exigéncias da Norma Operacional CNS/MS n° 001/2013 em relagéo aos
"Termos de Apresentagéo Obrigatdria™: Folha de rosto, Projeto de pesquisa, Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE), Declaragéo de compromisso do pesquisador responsavel, cronograma e orgamento.

Recomendagdes:
NZo ha.
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

O PROTOCOLO atende aos requisitos fundamentais da Resolugdo CNS/MS n° 466/12 e suas
complementares, sendo considerado APROVADO.
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Consideragées Finais a critério do CEP:

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
MARANHAO/HU/UFMA

O Comité de Etica em Pesquisa—CEP-HUUFMA, de acordo com as atribui¢des definidas na Resolugdo CNS
n°.466/2012 e Norma Operacional n°. 001 de 2013 do CNS, manifesta-se pela APROVAGAO do projeto de
pesquisa proposto.

Eventuais modificagbes ao protocolo devem ser inseridas & plataforma por meio de emendas de forma clara
e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Relatérios parcial e final
devem ser apresentados ao CEP, inicialmente apds a coleta de dados e ao término do estudo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo ~ Postagem Autor Situagdo
TCLE/ Termos de | TCLE.docx 13/08/2013 Aceito
Assentimento / 21:10:59
Justificativa de
Auséncia
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 13/08/2013 Aceito
do Projeto ROJETO 209154.pdf 21:16:24
Folha de Rosto Folha de rosto atual.pdf 03/08/2015 Aceito

18:30:54
Brochura Pesquisa |Hanseniase em menores de 15 anos no | 03/08/2015 Aceito
Municipic de S&o Luis - MA. Brochura 18:45:01
para o CEP..docx
Outros Autorizagdo SEMUS.pdf 03/08/2015 Aceito
18:45:41
Outros Declaragéo uso e destinacdo do material| 03/08/2015 Aceito
e ou dados coletados.pdf 19:57:34
Qutros Termo de compromisso de divulgagdo e | 03/08/2015 Aceito
publicagdo dos resultados.pdf 19:58:50
Projeto Detalhado / |Hanseniase em menores de 15 anos no | 03/08/2015 Aceito
Brochura Municipio de S&o Luis - MA. Brochura 19:59:20
Investigador para o CEP..docx
Declaragdo de termo-005978-2013.pdf 03/08/2015 Aceito
Pesquisadores 20:01:06
Declaragdo de termo-008252-2014 Aditivo.pdf 03/08/2015 Aceito
Pesquisadores 20:02:35
Informagdes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 03/08/2015 Aceito
do Projeto ROJETO 209154.pdf 20:03:30
Qutros PB_XML_INTERFACE_REBEC.xml 03/08/2015 |Dorlene Maria Aceito
20:03:30 | Cardoso de Aguino
Outros Carta_resposta.docx 21/08/2015 |Dorlene Maria Aceito
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO

MARANHAO/HU/UFMA |
Continuagdo do Parecer: 1.227.248
Outros Carta_resposta.docx 17:54:02 |Cardoso de Aquino Aceito
Qutros Estado.docx 21/08/2015 |Dorlene Maria Aceito
17:56:59 | Cardoso de Aguino
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 21/08/2015 Aceito
do Projeto ROJETO 209154.pdf 18:01:14

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacio da CONEP:

Nao

. Bairre: CENTRO
UF: MA

| Telefone: (98)2109-1250

SAO LUIS, 14 de Setembro de 2015

Assinado por:
DYEGO JOSE DE ARAUJO BRITO
(Coordenador)
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