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RESUMO

A hanseniase por acometer os nervos periféricos, pode gerar incapacidade que
contribui para limitacao das atividades com possibilidades de afetar a consciéncia de
risco e/ou participagao social. O objetivo geral do estudo é avaliar as limitagcdes das
atividades, consciéncia de risco e participacdo social em pessoas afetadas pela
hanseniase. Trata-se de um estudo de analitico que foi realizado em dois Programas
de Controle da Hanseniase em Sao Luis - MA. A amostra do estudo foi constituida
pelos pacientes, com idade igual ou maior que 15 anos em registro ativo, totalizando
31 pacientes. Os dados foram coletados utilizando-se as escalas SALSA (Triagem de
limitacao de atividade e consciéncia de risco); de Participagéo Social e formulario com
as variaveis: clinicas, sociodemograficas e ambientais. Em relacdo as variaveis
sociodemograficas observou-se maiores frequencias do sexo masculino, faixa etaria
entre 30 e 39 anos, cor parda, procedente de Sao Luis e de outros municipios do
Maranhao em cada, 2° grau completo, 1 (um) salario minimo. Em relagédo as variaveis
ambientais: residiam em casa (96,8%), com cobertura telha (90,3%), média de 3 a 4
pessoas (45,2%), agua procedente de rede publica (64,5%), filtrada (54,8%), coleta
de lixo publico (87,1%), fossa séptica (51,6%). Quanto as variaveis clinicas
registraram-se maiores percentuais da forma clinica dimorfa, grau de incapacidade
igual a 1, escore OMP igual a 1, apresentaram algum estado reacional, com ocupacgao
moderada, tempo de doencga na faixa entre 0 e 12 meses. Com relagcdo a escala
SALSA 64,5% apresentaram alguma limitagdo, enquanto que na consciéncia de risco
71% possuiam consciéncia de risco 29% nao possuiam e na escala de Participagéo
Social 74,2% nao apresentaram restricdo e 25,8% apresentaram alguma restricao,
houve associacao estatisticamente significante entre restricdo na participagdo social
e ser procedente da capital do estado; e entre grau de incapacidade, procedéncia da
agua com relacdo a limitacdo das atividades. Nesse estudo, observou-se a
importancia do manejo das incapacidade fisicas, alteracdes nos escores OMP.,
evitando a possibilidade do paciente possuir limitagcbes das atividades; o estigma
mostrou-se associado a procedéncia e participagao social. Assim, torna-se um desafio
a conscientizagao pelos profissionais da saude com relagao a importancia da insercao
das escalas SALSA e Participagao Social a rotina do manejo da pessoa afetada pela
hanseniase durante o tratamento que tornaria possivel as intervengdes que
direcionem para uma abordagem mutidisciplinar, integral, bem como o controle e
monitoramento da doenca e como a hanseniase afeta socialmente a vida das pessoas
afetadas pela hanseniase.

Descritores: Hanseniase. Limitacdo de Atividade. Participacao Social. Consciéncia
de risco.
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ABSTRACT

For affecting the peripheral nerves, leprosy can result in incapacity that contributes to
limitations which possibly affects the risk awareness and/or social participation. This
study's main goal is to evaluate the limitations of activities, risk awareness and social
participation of people affected by leprosy. It's an analytical study developed in two
programs for control of leprosy in Sao Luis - MA. The sample of the study included 31
patients with age of 15 and above with an active registration. The data was collected
using the scores: SALSA, "Social Participation" and a form which contained clinical,
social, demographics and environmental variables. On the social and demographics
aspects, we could notice the predominance of male gender, age ranging from 30 to
39, brown color, from Sao Luis and other cities from Maranh&o, completed highschool
and salary of minimum wage. On the environmental aspects: 96,8% live in houses,
90,3% with a tile roof, usually living together with 3 to 4 people (45,2%), water from
public network (64,5%), treated (54,8%), garbage collection (87,1%), septic tank
(51,6%). About the clinical variables, higher percentage was registered of the
dimorphic form, incapacity level 1, OMP score 1, showing some reactional state, with
moderate occupation, duration of the disease from 0 to 12 months. In the SALSA score,
64,5% showed some limitation and 71% had risk awareness, 29% didn't have. In the
Social Participation score, 74,2% didn't show restrictions while 25,8% . Showed some
restriction. There was significant statistical association of restrictions in social
engagement and being from the capital of the state; also between level of incapacity,
water origin and limitation of activities. In this study it was noted the importance of the
correct handling of physical incapacities, alterations in the OMP scores, to avoid the
possibility of limitations for the patient; the stigma was associated with the region of
origin of the patient and their social engagement. Therefore, it becomes a challenge to
raise awareness among the professionals about the importance of use of SALSA and
Social Participation scores in the care of people affected by leprosy during their
treatment, which would make possible interventions that lead to a multidisciplinary,
whole approach, as well as monitoring and control of the disease and how it socially
affects the lives of people who have it.

Keywords: Leprosy. Limitation of activity. Social participation. Risk awareness.
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1 INTRODUCAO

A hanseniase é uma doenca infecto-contagiosa, crénica, de evolugao lenta
e insidiosa que ainda hoje representa um grave problema de saude publica no Brasil
e no mundo (CARVALHO FILHO; SANTOS; PINTO, 2010; EIDT, 2004).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), em 2010, a Asia
apresentou a maior taxa de detecgéo, 9,39 casos por 100.000 habitantes, seguida das
Américas com 4,58 casos por 100.000 habitantes. Nestas regides os dados foram
fortemente influenciados pelo nimero de casos notificados pela India com 133.717, e
pelo Brasil com 37.610 casos. Dos 40.474 casos novos nas Américas 93% sao casos
notificados no Brasil (ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DE SAUDE - PAHO, 2010).

O Brasil ocupa o 1° lugar da América Latina e 0 2° no mundo em numero
de casos, perdendo apenas para a India. Dados preliminares divulgados pelo
Ministério da Saude indicam que a taxa de deteccao geral da doenca foi de 12,14 por
100 mil habitantes em 2014, correspondendo a 24.612 casos novos (BRASIL, 2014;
INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA - IBGE, 2014).

As areas de maior risco de adoecimento estao concentradas em Rondénia,
Para, Tocantins, Maranhao, Mato Grosso e Mato Grosso do Sul, sendo que o Maranhao
ocupa o 3° Lugar em numero de casos (BRASIL, 2015).

No Maranhdo, em 2015, foram detectados 3.540 casos novos de
hanseniase, com coeficiente de prevaléncia de 3,76 por 100 mil habitantes, sendo
2595 em registro ativo (BRASIL, 2016a).

Considerada como uma doenga que se manifesta, principalmente, por
lesbes cutaneas com diminuicdo de sensibilidade térmica, dolorosa e tatil, resultantes
da predilecdo do Mycobacterium leprae (M. Leprae) por acometer células cutaneas e
nervosas periféricas. Em decorréncia do acometimento do sistema nervoso periférico
surgem a perda de sensibilidade, as atrofias, paresias e paralisias musculares (EIDT,
2004; MORAIS et al., 2010).

A hanseniase quando nao tratada ou diagnosticada precocemente pode
evoluir para diferentes tipos de grau de incapacidade fisica, sendo que essas
incapacidades podem interferir na vida social e econémica dos pacientes, resultando
no estigma e discriminagdao dos mesmos (BRITO et al., 2014).

Incapacidade fisica foi definida como toda alteracdo fisioldgica num

individuo, que impede ou dificulta, total ou parcialmente, de modo permanente ou
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temporario, uma atividade e/ou convivéncia social, conforme a idade, renda
econdmica ou escolaridade (GONCALVES, 1973).

A OMS, em 1961, padronizou um instrumento de avaliacdo das
incapacidades, considerando como incapacidade somente as lesbes em maos, pés e
olhos, por serem mais severas para as atividades cotidianas e de diagnéstico mais
simples (ALVES et al., 2007).

Dados do Ministério da Saude do Brasil, de 2015, indicam que 7,9% dos
casos de hanseniase avaliados apresentaram grau 2 de incapacidade fisica no
momento do diagndstico e iniciaram o tratamento com alguma deficiéncia visivel nos
olhos, nas maos e/ou nos pés. Nesse contexto, os danos neurais estdo entre os
principais fatores que contribuem para incapacidade fisica, o que faz necessario
monitoramento sistematizado (BRASIL, 2016b; BRASIL, 2016a).

Se no momento do diagnoéstico o paciente ja apresentar alguma
incapacidade fisica instalada, esta pode ficar como sequela permanente no momento
da alta, ndo recuperar e nem reverter, apesar da doenga possuir tratamento e cura
(MONTEIRO et al., 2014).

Por isso, concomitante ao tratamento farmacolégico, medidas de avaliacéo
e prevencao das incapacidades fisicas e atividades de educacao para a saude, devem
ser desenvolvidas para prevenir ou evitar sequelas permanentes (BRITO et al., 2014;
EIDT, 2004).

Este enfoque, abordado pela Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), que faz parte da “familia” de
classificacao desenvolvida pela OMS, substituiu 0 enfoque negativo da deficiéncia por
uma perspectiva positiva, considerando ndo sé as atividades que a pessoa que
apresenta alteragdes de funcéo e/ou da estrutura do corpo pode desempenhar, mas
sua participacéao social (BRASIL, 2008a).

Segundo a CIF as funcdes e estruturas do corpo, atividades, consciéncia
de risco e participagédo social sdo componentes importantes do estado de saude de
um individuo. Esses termos sdo assim definidos: fungcbes do corpo (fungdes
fisiologicas dos sistemas do corpo (inclusive psicolégicas)); estruturas do corpo
(partes anatbmicas do corpo (6rgdos, membros e seus componentes)); atividade
(execucao de uma tarefa ou acdo por um individuo; participacao: envolvimento em
situagdes da vida diéria) (BRASIL, 2008a).
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O comprometimento desses componentes implica a existéncia de
deficiéncias (alteragdes nas funcbes ou estruturas do corpo), limitacdo de atividade
(dificuldades na execucao de atividades) ou restricdo de participagdo (problemas
enfrentados ao se envolver em situagdes de vida), bem como a consciéncia de risco
(BRASIL, 2008a; REIS; GOMES; CUNHA, 2013).

A inaptidao, temporaria ou definitivamente, a realizar suas tarefas rotineiras
de maneira independente e eficiente em determinado contexto, segundo os seus
padrées culturais de seu grupo social e seus valores pessoais, podera afetar a
autoestima, horarios, finangas, privacidade e os diversos papéis que possa vir a
desempenhar (BRASIL, 2008a).

Outro componente abordado pela CIF, a participagédo social, representa o
envolvimento em uma situagcao da vida que se refere a interagcdo e a participagédo de
uma pessoa nos aspectos e nas area mais amplas da sua vida ou da vida em
comunidade. Essas situacées podem incluir areas sociais, econdmicas, civicas,
interpessoais, domésticas e educacionais da vida que qualquer pessoa, independente
de sua saude, idade, sexo ou classe social experimenta, em maior ou menor grau
(MONTEIRO et al., 2014).

Ha a necessidade de transpor o foco sobre deficiéncia e priorizar a
compreensao de como elas afetam as atividades, participacao social de uma pessoa
e qual sua consciéncia de risco. Tratar das limitagdes de atividades e/ou restricdes
deveria ser um dos principais objetivos da maioria das intervengdes de reabilitacao.
Portanto, € fundamental ser capaz de medir esses aspectos para conseguir avaliar
necessidades, monitorar progressos e avaliar o impacto das intervencbes de
reabilitacao (BRASIL, 2008a; IKEHARA et al., 2010).

Existem escalas que medem a limitagcao da atividade de vida e consciéncia
de risco: a escala Screening of Activity Limitation and Safety Awarenes (SALSA -
Triagem de limitacao de atividade e consciéncia de risco) e a restricao de participacao
social que foram elaborados com base na CIF. Entretanto, muitos deles foram
elaborados em paises desenvolvidos, eram especificos para outras doencgas e nao
contemplavam a questao do risco de se piorar as deficiéncias existentes durante a
realizacdo das atividades (BRASIL, 2008a).

As escalas sao baseadas em questionarios e além de serem validadas para
o Brasil, estdo sendo aplicadas em diferentes cenarios socioculturais em pacientes
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gue tem ou tiveram hanseniase, diabetes e outras neuropatias periféricas (IKEHARA
et al., 2010; REIS; GOMES; CUNHA, 2013).

Diante do exposto, definiu-se abordar a tematica limitagdes das atividades,
consciéncia de risco e participacao social, devido a complexidade de fatores
envolvidos na promogao, prevencao de incapacidades, reabilitacdo e educacdo em
saude, fatores estes envolvidos na delimitacdo de praticas assistenciais na area de
Enfermagem e também nas outras areas da saude. Definindo-se assim, o objeto de
estudo da pesquisa: limitacées das atividades, consciéncia de risco e participacao
social em portadores de hanseniase.

Para o estudo foram formuladas as seguintes questdes norteadoras: Quais
as limitagbes que as pessoas afetadas pela hanseniase possuem ao realizar as suas
atividades? As pessoas afetadas pela hanseniase tem consciéncia dos riscos quanto
as suas limitagdes? Como essa realidade afeta sua participacao social?

Percebendo a necessidade de avaliar a extensao da limitacdo de atividade
e o risco de se aumentar as deficiéncias durante a realizag&o de atividades, o objetivo
do presente estudo sera o de avaliar as limitagdes das atividades, consciéncia de risco
e participacao social em pessoas afetadas pela hanseniase.

1.1 Justificativa

O interesse de estudar as limitagdes de atividade, consciéncia de risco,
participacdo social em pessoas afetadas por hanseniase ocorreu pela minha
participagdo no projeto de extensédo “Saude da Pele Enfermagem” que desenvolve
suas atividades no Programa de Controle da Hanseniase (PCH) do Hospital
Universitario da Universidade Federal do Maranhdo (HUUFMA) onde tive a
oportunidade de ter contato com os casos de hanseniase e percebi a necessidade
deste estudo, pois, questdes como limitacdo de atividade, consciéncia de risco e
participacao social sdo fundamentais e devem ser necessariamente consideradas.

Além disso, o estudo poderd estimular o trabalho de todas as acdes
relativas ao cuidado e controle da hanseniase, desde a captacao do paciente e acoes
desenvolvidas por uma equipe multiprofissional durante o tratamento, com enfoque
na enfermagem; e a adigcdo de novas teorias para pratica do cuidado e autocuidado,
além da possibilidade de servir de subsidio para novas pesquisas.
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A pessoa afetada pela hanseniase precisa estar consciente dos riscos que
esta doenca pode ocasionar, além de conhecer quais limitagcdes possui € como essas
afetam sua participacdo social, facilitando o tratamento—e as consultas de
enfermagem.

Portanto, esta pesquisa servird de auxilio nas consultas de enfermagem,
em que, de acordo com os resultados, o conhecimento dessa realidade ocasionada
pela hanseniase despertard um novo olhar para o profissional da enfermagem e para
as pessoas afetadas por hanseniase, consequentemente mudangas significativas
tanto no cuidado quanto no auto-cuidado ao portador, além de esclarecimentos a
pessoa afetada pela hanseniase acerca desta tematica.
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Avaliar as limitacbes das atividades, consciéncia de risco e participacao

social em pessoas afetadas pela hanseniase.

2.2 Objetivos Especificos

e Descrever as caracteristicas sociodemograficas, ambientais e
clinicas.

¢ |dentificar os escores de limitagdo das atividades, consciéncia de
risco e participagéo social.

o Verificar se ha associagao entre as limitacées e as caracteristicas
sociodemogréficas, ambientais e clinicas.

e Verificar se ha associacdo entre a consciéncia de risco e as
caracteristicas sociodemograficas, ambientais e clinicas.

e Verificar se ha associacdo entre a participacdo social e as
caracteristicas sociodemograficas, ambientais, clinicas, limitacoes

de atividade e consciéncia de risco.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Aspectos gerais da hanseniase

A hanseniase é uma doenca infectocontagiosa, crbnica, de evolucéo lenta
e insidiosa que representa grande importancia para a saude publica devido a sua
magnitude e seu alto poder incapacitante, atingindo principalmente a faixa etaria
economicamente ativa (BRASIL, 2007; BRASIL, 2010a).

A doenca é causada pelo Mycobacterium Leprae (bacilo de Hansen), que
tem tropismo por macrofagos e células de Schwann, e propriedade unica de invaséo
de sistema nervoso periférico e pele (BRASIL, 2010b; BRASIL, 2016c).

O bacilo é capaz de infectar grande numero de pessoas (alta infectividade),
mas poucos adoecem (baixa patogenicidade). Seu alto potencial incapacitante esta
diretamente relacionado a capacidade de penetracdo do seu agente etiolégico na
célula nervosa e seu poder imunogénico (BRASIL, 2007; BRASIL, 2010a).

Existem varias teorias sobre a forma de transmissao da doenca. A hipbtese
mais aceita é que uma pessoa doente, da forma contagiosa, e nao tratada elimina o
bacilo para o meio externo infectando outras pessoas. Para que essa transmissao
ocorra, é necessario que haja contato direto e prolongado com o doente nao tratado
(BRASIL 2008a; BRASIL, 2010a; BRASIL, 2016c).

A principal via de transmissdo é por meio da vias aéreas superiores
(mucosa nasal e orofaringe) a partir do contato intimo ou prolongado de pessoas
suscetiveis com portadores desta patologia que nao estejam em tratamento ou com
tratamento por menos de 2 (duas) semanas. Também pode ocorrer através da pele,
desde que haja solugéo de continuidade (BRASIL, 2010a; BRASIL, 2016c).

O aparecimento da doenca e suas diferentes manifestagées clinicas
dependem da resposta do sistema imunoldgico do individuo, frente ao bacilo, podendo
ocorrer apds um longo periodo de incubagédo, em média de dois a sete anos (BRASIL
2008a; BRASIL, 2010a; BRASIL, 2016c).

Individuos que apresentam melhor resposta imunologica abrigam um
pequeno numero de bacilos em seu organismo, insuficiente para infectar outras
pessoas. Estes individuos sdo os casos paucibacilares, ndo sendo considerados
importantes fontes de tr ansmissdo da doenca, devido a sua baixa carga bacilar
(BRASIL, 2010a; BRASIL, 2016c).
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Entretanto, existe um quantitativo menor de individuos que apresentam
uma resposta imunoldgica pouco eficaz, permitindo que os bacilos se multipliquem em
grande quantidade em seu organismo. Estes individuos sao os casos multibacilares,
considerados como fonte importante de infeccdo e manutengdo da cadeia
epidemioldgica da doenca (BRASIL, 2016b; BRASIL, 2016c).

Quando a pessoa afetada por hanseniase inicia o tratamento, ela deixa de
ser transmissora, pois 0s bacilos s&o mortos nas primeiras doses da medicacao
(BRASIL, 2010a; BRASIL, 2016b).

A hanseniase pode atingir pessoas de todas as idades e de ambos os
sexos, sendo a incidéncia maior em individuos do sexo masculino (BRASIL, 2008a).

Manifesta-se por meio de lesdes de pele com diminuicdo ou auséncia de
sensibilidade ou lesbes dormentes, em decorréncia do acometimento dos ramos
periféricos cutaneos. Sendo que as lesdes mais comuns sao: manchas
esbranquicadas ou avermelhadas — alteracdo na cor da pele, sem relevo; papulas —
lesdo sélida, com elevagdo superficial e circunscrita; infiltragbes — alteracao na
espessura da pele, de forma difusa; tubérculos — lesdo solida, elevada (carogos
externos); nodulos — lesdo soélida, mais palpavel que visivel (carocos internos)
(BRASIL, 2016b).

Na fase inicial da doencga, pode haver um aumento da sensibilidade
acompanhada de uma sensacao de formigamento que pode ser confundida com
coceira (BRASIL, 2016Db).

Outros sintomas gerais precisam ser valorizados: edema de maos e pés;
febre e artralgia; feridas e ressecamento do nariz; nédulos eritematosos dolorosos;
mal estar geral; ressecamento dos olhos (BRASIL, 2016b; BRASIL, 2016c).

Ainda ha lesbées que sado decorrentes de processos inflamatérios dos
nervos periféricos (neurites), causados tanto pela agéo direta do bacilo nos nervos,
como pela reag¢ao do organismo ao bacilo. Os sintomas sao: dor e/ou espessamento
dos nervos periféricos; diminuicao e/ou perda de sensibilidade nas areas inervadas
por esses nervos, principalmente nos olhos, nas maos e nos pés; diminuicdo e/ou
perda de forca nos musculos inervados por esses nervos, principalmente nas
palpebras e nos membros superiores e inferiores (BRASIL, 2008a; BRASIL, 2016b).

A neurite, geralmente, € um processo agudo acompanhado de dor intensa
e edema. No inicio ndo ha evidéncia de comprometimento funcional do nervo, mas

frequentemente a neurite se torna crénica, com diminuicao ou perda de sensibilidade,
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causando dorméncia e diminuicéo ou perda da forca muscular, provocando fraqueza,
paralisia e atrofia dos musculos inervados pelos nervos comprometidos (BRASIL,
2016b; REIS; GOMES; CUNHA, 2013).

Alguns casos, porém, apresentam espessamento de nervos periféricos,
alteracdes de sensibilidade e alteracbes motoras sem sintomas agudos de dor,
conhecidos como neurite silenciosa (BRASIL, 2010a; BRASIL, 2016b; REIS; GOMES;
CUNHA, 20183;).

As formas clinicas da hanseniase operacionalmente sao classificadas pelo
namero de lesbées na pele que, em geral, estdo relacionadas a quantidade de bacilos.
A forma paucibacilar (PB), quando ha até cinco lesdes na pele e a carga de bacilos é
baixa, ndo sendo transmissivel; e multibacilar (MB), quando ha mais de cinco lesdes
e alta carga bacilar, portanto sendo considerada transmissivel (BRASIL, 2008a;
BRASIL, 2016b).

As formas de manifestacdo clinica da hanseniase sado quatro:
indeterminada, tuberculoide, virchowiana e dimorfa (classificacao de Madri). A partir
da forma indeterminada, a hanseniase pode evoluir para as demais formas clinicas
(BRASIL, 2010a; BRASIL, 2016b).

A hanseniase indeterminada (HI) é a forma inicial da doenca. Aparece apds
um periodo de tempo, que varia de poucos meses até anos e evolui espontaneamente
para a cura na maioria dos casos, ou para as outras formas da doenca, em 25% dos
casos. Caracterizada por manchas hipocrémicas, Unicas ou multiplas, alteragdes
superficiais da sensibilidade (hipoestesia, hiperestesia), anestesia térmica, com
preservacao dolorosa e tatil, sem lesdo cutanea, sem expressao clinica de
comprometimento de troncos nervosos (BRASIL, 2010a; BRASIL, 2016b).

Enquanto a forma tuberculdide surge a partir da HI ndo tratada, nos
pacientes com boa resisténcia a doenga. Caracteriza-se por lesbées em placa na pele
com bordas bem delimitadas, eritematosas ou por manchas hipocrémicas nitidas e
definidas. As lesGes da pele se apresentam em numero reduzido. Com baciloscopia
negativa, microtubérculos, de centro aparentemente poupado, comprometimento
assimétrico de nervos e da sensibilidade superficial (hipoestesia, anestesia térmica,
dolorosa e tétil), calosidades e Ulceras profundas localizadas em areas de compressao
0ssea, alopécia e anidrose (BRASIL, 2010a; BRASIL, 2016b).

Ja a forma dimorfa ou borderline oscila entre as manifestacées da forma
tuberculoide e virchowiana. O doente pode apresentar lesbes de pele, bem
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delimitadas, sem ou com raros bacilos ou e lesdes infiltrativas mal delimitadas, com
namero elevado de bacilos. Uma mesma lesao pode apresentar borda interna nitida
e externa difusa. O comprometimento neuroldgico troncular e os episédios reacionais
sao frequentes, podendo causar incapacidades e deformidades fisicas. A baciloscopia
pode ser positiva ou negativa e o teste de Mitsuda é geralmente negativo (BRASIL,
2010a; BRASIL, 2016b).

A forma virchowiana € caracterizada por ser a forma infectante da doenga,
de inicio insidioso e progressao lenta. Neste grupo a imunidade é nula e o bacilo se
multiplica muito rapido, levando a um quadro mais grave, com anestesia dos pés e
das maos que favorecem os traumatismos e feridas que podem causar deformidades,
atrofia muscular, inchaco das pernas e surgimento de lesdes elevadas na pele e
nddulos, acompanhada de alopecia (queda do pelo) e anidrose (auséncia de suor), a
madarose (perda de cilios e supercilios) € outra caracteristica desta forma da doenca.
O nariz se espessa e se alarga. Os labios tornam-se mais grossos e proeminentes
(BRASIL, 2010a; BRASIL, 2016b).

Outra caracteristica marcante da hanseniase sdo as reacées hansénicas
resultam de alteracbes agudas no balango imunolégico entre hospedeiro e
Mycobacterium leprae. Afetam, principalmente, pele e nervos, sendo causa de
morbidade e incapacidade que podem ocorrer durante ou apds tratamento da doenca
(BRASIL, 2016b; LASTORIA; ABREU, 2012).

Classificam-se em dois tipos: tipo 1 e tipo 2. Reacéo tipo 1 relaciona-se a
resposta imunocelular, para melhora (reagdo reversa) ou piora (reacao de
degradacao). As lesdes tornam-se hiperestésicas, erittmato-edematosas, descamam
e, as vezes, ulceram. Geralmente, ha edema das exiremidades e neurite, com
minimas manifestagdes sistémicas nos individuos préximos ao pélo tuberculoide, mas
importantes nos préximos ao pélo virchowiano (BRASIL, 2016b; LASTORIA; ABREU,
2012).

Reacdo tipo 2 (eritema nodoso hansénico) relaciona-se a imunidade
humoral a antigenos bacilares, com deposicdo de imunocomplexos nos tecidos.
Aparece subitamente, especialmente durante o tratamento, nos virchowianos e
dimorfo-virchowianos (BRASIL, 2016b; BRASIL, 2016c).

O diagnéstico da hanseniase é baseado em alguns dos seguintes sinais
cardinais e que necessita de tratamento poliquimioterapico: lesao (des) e/ou area (s)
da pele com alteracao de sensibilidade; acometimento de nervo (s) periférico(s), com
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ouU sem espessamento, associado a alteracOes sensitivas e/ou motoras e/ou
autondmicas; baciloscopia positiva de esfregaco intradérmico (BRASIL, 2016b).

Entretanto, a hanseniase quando ndo diagnostica ou tratada precocemente
podera evoluir para incapacidades fisicas, acarretando dificuldades para a pessoa
afetada pela hanseniase; sendo a principal causa do estigma que a doenca acarreta
(BRASIL, 2016b; MONTEIRO et al., 2014).

A incapacidade fisica é definida como toda alteracdo anatdmica ou
fisiolégica num individuo, que impede ou dificulta, total ou parcialmente, de modo
permanente ou temporario, uma atividade e/ou convivéncia social normais, conforme
a idade, padrao cultural, renda econémica e grau de instrugcdo (BRASIL, 2016b;
MONTEIRO et al., 2014).

Dentre os fatores de risco que contribuem para o surgimento das
incapacidades fisicas estao: o diagnostico tardio, 0 acesso e cobertura dos servicos,
as caracteristicas inerentes a populacdo e as formas clinicas da hanseniase. A
presenca de incapacidades no momento do diagndstico ja retrata um progndstico néo
favoravel para a pessoa afetada pela hansenise (BRASIL, 2008a; BRASIL, 2010a).

Os casos multibacilares possuem maiores chances de apresentar
incapacidades fisicas em relagdo aos casos paucibacilares, devido a sua alta carga
bacilar. O dano neural ocacionado pela doenca pode comprometer a vida das pessoas
afetadas pela hanseniase, bem como a vida de seus familiares ou das pessoas que o
cercam (BRASIL, 2016b; MONTEIRO et al., 2014).

Para identificar as incapacidades fisicas e o comprometimento neural,
precocemente, o Ministério da Saude recomenda o que se deve realizar nos servicos
de saude de forma sistematica e regular a avaliacdo neuroldégica simplificada. O
exame inclui: anamnese, queixas, inspecao dos olhos, nariz, maos e pés, palpacao
dos nervos periféricos, teste de sensibilidade das maos, olhos e pés e teste da forga
muscular (BRASIL, 2008a).

A avaliacdo do Grau de Incapacidade é realizada no momento do
diagnéstico, durante o tratamento, na alta e pds alta, com o objetivo de monitorar a
evolucdo do grau de incapacidade e consequentemente a evolucdo da doenca
(BRASIL, 2016b; BRASIL, 2016c¢).

O quadro 1 detalha a graduacdo da escala de classificacdo de
incapacidades que consta de 3 (trés) pontos (0,1 e 2). Assim séo classificados em
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grau de incapacidade 0 (zero), grau de incapacidade 1 (um) e grau de incapacidade 2
(dois) (BRASIL, 2016b).

Quadro 1 - Classificacao do Grau de Incapacidade, Ministério da Saude, 2016

GRAU | CARACTERISTICAS

Olhos: Forca muscular das palpebras e sensibilidade da cornea preservadas
e conta dedos a 6 metros ou acuidade visual =0,1 ou 6:60.

0 Maos: Forca muscular das maos preservada e sensibilidade palmar: sente
o monofilamento 2 g (lilas) ou o toque da ponta de caneta esferografica.

Pés: Forca muscular dos pés preservada e sensibilidade plantar: sente o
monofilamento 2 g (lilas) ou o toque da ponta de caneta esferografica.

Olhos: Diminuicao da forca muscular das palpebras sem deficiéncias visiveis
efou diminuicao ou perda da sensibilidade da cornea: resposta demorada ou
ausente ao togue do fio dental ou diminuicaofauséncia do piscar.

Maos: Diminuicao da forca muscular das maos sem deficiéncias visiveis efou
1 alteracao da sensibilidade palmar: nao sente o monofilamento 2 g (lilas) ou
o togue da ponta de caneta esferografica.

Pés: Diminuicao da forca muscular dos pés sem deficiéncias visiveis efou

alteracao da sensibilidade plantar: nao sente o monofilamento 2 g (lilas) ou
o toque da ponta de caneta esferografica.

Olhos: Deficiéncia(s) visivel(eis) causadas pela hanseniase, como: lagoftalmo;
ectropio; entropio; triquiase; opacidade corneana central; iridociclite efou nao
conta dedos a 6 metros ou acuidade visual <0,1 ou 6:60, excluidas outras causas.
2 Maos: Deficiéncia(s) visivel(eis) causadas pela hanseniase, como: garras,
reabsorcao ossea, atrofia muscular, mao caida, contratura, feridas.

Pés: Deficiéncia(s) visivel{eis) causadas pela hanseniase, como: garras,
reabsorcao ossea, atrofia muscular, pé caido, contratura, feridas.

Fonte: Brasil (2016b)

A prevencao de incapacidade fisica (PI) tem como objetivo a manutengao ou
melhora da sua condicao fisica, s6cio econémica, espiritual e emocional,
tanto durante o diagnéstico, tratamento, quanto apés a alta. As acdes de Pl
englobam: educacédo em saude; diagnéstico precoce da doencga, tratamento
regular com poliquimioterapia (PQT); captacdo dos contatos; aplicacdo de
BCG-id nos contatos; deteccao precoce e tratamento adequado das reacoes
e neurites; apoio a manutencao da condicdo emocional e integracdo social
(familia, estudo, trabalho, grupos sociais); realizagdo de autocuidado.
(VIEIRA; SILVA, 2002, p. 16).

O tratamento da hanseniase é feito a base de poliquimioterapia (PQT) com
dose mensal na unidade de saude (dose supervisionada) e as demais doses auto-
administradas (pelo paciente em sua moradia) e, a0 mesmo tempo, cuidados com os
olhos, maos e pés, para prevencao de incapacidades (BRASIL, 2016c).

A PQT emprega esquemas baseados na classificagdo operacional. Para
paucibacilares, sédo 6 doses, incluindo 1 dose de rifampicina 600 mg/més e dapsona
100 mg/dia. Para multibacilares, sdo 12 doses, acrescentando clofazimina, 1 dose de
300 mg/més e 50 mg/dia (BRASIL, 2010a; BRASIL, 2016b; LASTORIA; ABREU,
2012).
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Empregam-se esquemas substitutivos na contraindicacao a alguma droga.
Drogas alternativas sdo ofloxacina e/ou minociclina. Em casos excepcionais,
recomenda-se a administragdo mensal do esquema rifampicina+ ofloxacina+
minociclina (ROM) (BRASIL, 2016b; BRASIL, 2016c).

Efeitos adversos aos medicamentos s&o infrequentes, sendo os principais:
anemia hemolitica, hepatite, meta-hemoglobinemia, agranulocitose, sindrome
pseudogripal, sindrome da dapsona, eritrodermia, dermatite esfoliativa e
plaquetopenia. Os mais graves relacionam-se a dapsona, e geralmente ocorrem nas
primeiras seis semanas (BRASIL, 2016c; LASTORIA; ABREU, 2012).

Para neurites, repouso do membro afetado, e prednisona, monitorando a
fungédo neural. Ensaios controlados aleatérios ndo mostram efeito significativo dos
corticosteroides a longo prazo (BRASIL, 2016b; BRASIL, 2016c).

Na reacédo tipo 1, usa-se prednisona, reduzindo-se a dose conforme
resposta. Na reacéo tipo 2, ha provas do beneficio de talidomida e clofazimina. A
talidomida é contraindicada em mulheres em idade fértil, gestantes por causa do seus
efeitos teratogénicos (BRASIL, 2016b; BRASIL, 2016c).

Apé6s o tratamento regular, ocorre alta por cura, independentemente da
negativagao baciloscépica. Recidivas sédo raras, ocorrendo apds cinco anos. Nas
reacdes, mantém-se a poliquimioterapia (BRASIL, 2008a; BRASIL, 2016c).

Concomitante ao tratamento, € importante a equipe de saude estimular o
auto-cuidado a pessoa afetada pela hanseniase. O auto cuidado consiste em um
cuidado que vocé possui consigo mesmo. Sdo procedimentos, técnicas, exercicios
que a pessoa pode fazer em casa ou durante suas atividades laborais (no servico)
para prevenir as incapacidades ou evitar o agravamento delas (BRASIL, 2008a;
BRASIL, 2010a).

Na hanseniase as regides do corpo que serdo o foco do auto-cuidado serao
a face, as maos e os pés. No auto-cuidado da face, é necessario atencdo aos olhos e
nariz, que sao as principais areas que podem sofrer com a hanseniase. No nariz os
principais cuidados consistem em: observar se ha secregéo, ferida, sangramentos no
nariz ou se o0 mesmo esta ressecado. Sendo necessario lavar o nariz diariamente e
evitar assuar com muita forca e colocar o dedo no nariz pois pode provocar feridas
(BRASIL, 2010a; BRASIL, 2016¢c; DUARTE et al., 2014).

Os principais cuidados nos olhos consistem em: observar as palpebras,

verificar se tem cilios invertidos, se tem corpo estranho que possa machucar os olhos.
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Se os olhos estao ressecados, ou tem perda da sensibilidade pela doenca, além da
importancia do uso de colirios, fazer o exercicio de piscar (BRASIL, 2008a; BRASIL,
2010a; MONTEIRO et al., 2014).

Nas maos e nos pés o auto-cuidado consiste em: hidratar e lubrificar as
mMaos e 0s pés, proceder adequadamente com calosidades, fissuras, rachaduras e
ferimentos e realizar exercicios de alongamento e fortalecimento para as maos e os
pés (BRASIL, 2010a; DUARTE et al., 2014).

A educacdo em saude auxilia na promogao nao sé do auto—cuidado, mas
também na prevencao de incapacidades, proporcionando um melhor prognéstico para
a doenca. Para tanto exige-se um trabalho sistematizado para com a orientacédo da
populagéo, pois o importante ndo € a quantidade de informagdes que ir4 se passar a
pessoa afetada pela hanseniase e sim a qualidade, ou seja, de acordo com a realidade
de cada pessoa, englobando nao s6 as caracteristicas da doenca, mas a realidade na
qual a pessoa afetada pela hanseniase esta inserida e como a doenca afeta a sua
vida (BRASIL, 2010a; BRASIL, 2016b; MOREIRA et al., 2014).

Além do auto-cuidado e educacdo em saude existem as atividades de
reabilitacdo que integram também as medidas preventivas que devem ser aplicadas
durante o tratamento e por vezes até apds a cura evitando a instalacdo das
deficiéncias de dificil reversao (BRASIL, 2008a; BRASIL, 2016b).

O atendimento deve ser 0 mais precoce possivel para que o individuo volte
as suas atividades. Os programas de reabilitacdo cuidam sempre do homem de
maneira integral, ou seja, fisica, psiquica e social. A reabilitacao é uma atividade a ser
desenvolvida por uma equipe multiprofissional, da qual participam, assistentes sociais,
psicélogos, médicos, fisioterapeutas, fonoaudidlogos, enfermeiros, educadores,
terapeutas ocupacionais entre outros (BRASIL, 2008a; BRASIL 2016b; MONTEIRO et
al., 2014).

A familia é parte inerente a este processo, sendo de fundamental
importancia e a comunidade por sua vez, precisa estar preparada para receber esse
individuo buscando eliminar e ou minimizar barreiras culturais, arquiteténicas e
mesmo legais que se erguem, impedindo a perfeita integracdo das pessoas com
deficiéncia (BRASIL, 2008a; BRASIL, 2016b; MONTEIRO et al., 2014; MOREIRA et
al., 2014).

As pessoas afetas pela hanseniase por sua vez, tem o direito da
reabilitacao garantido como tantas outras pessoas com incapacidade e necessitam de
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um atendimento digno da equipe de reabilitacado (BRASIL, 2008a; BRASIL, 2016b;
MONTEIRO et al., 2014; MOREIRA et al., 2014).

Outra maneira que auxilia o combate a hanseniase além do diagndstico
precoce, tratamento, prevencao de incapacidades, € a busca ativa de contatos, pois
constitui uma das principais medidas para se alcancar o diagnéstico precoce da
hanseniase, correspondendo a vigilancia de contatos intradomiciliares do doente de
hanseniase, contribuindo para o combate e controle desta moléstia e também como
uma das formas de prevenir incapacidades fisicas (BRASIL, 2010b; BRASIL, 2016c;
PEIXOTO et al., 2011).

Os contatos intradomiciliares do doente de hanseniase devem ser
submetidos ao exame dermatoneurolégico. Os contatos doentes devem ser
encaminhados para o tratamento especifico da hanseniase. Para os sadios,
apés avaliacdo da cicatriz vacinal as recomendacdes, em relagdao a BCG-ID,
sd0: na auséncia de cicatriz ou, se houver uma cicatriz, prescrever uma dose
de BCG-ID; e na existéncia de duas cicatrizes ndo ha necessidade de
vacinagdo. (BRASIL, 2016b).

O contato intradomiciliar € considerado um elo importante na cadeia de
transmissdo da doenga, no controle da endemia; configurando-se em focos ocultos,
que alimentam o “iceberg epidemiolégico” da hanseniase, contribuindo para a
proliferacdo da doenca (BRASIL, 2010b; BRASIL, 2016c; PEIXOTO et al., 2011).

3.2 Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salde,
limitacao de atividade, consciéncia de risco e participacao social

A CIF faz parte da “familia” de classificacdo desenvolvida pela OMS. O
modelo da CIF substituiu o enfoque negativo da deficiéncia por uma perspectiva
positiva, considerando nao sé as atividades que a pessoa que apresenta alteracoes
de funcao e/ou da estrutura do corpo pode desempenhar, mas sua participa¢ao social
(BRASIL, 2008a; BRASIL, 2008Db).

A funcionalidade e a incapacidade das pessoas sdo determinadas pelo
contexto ambiental onde elas vivem. A CIF representa uma mudancga de paradigma
para se pensar e trabalhar a deficiéncia e a incapacidade, constituindo-se em uma
ferramenta importante para avaliacao das condi¢des de vida e para a promocao de
politicas de inclusédo social (BRASIL, 2008a).

De acordo com a CIF, a capacidade descreve o nivel mais elevado de
funcionalidade que uma pessoa pode atingir em um ambiente padronizado. Portanto,
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€ importante ressaltar a diferenca entre o conceito de capacidade funcional e o
constructo capacidade (BRASIL, 2008a)

Deste modo, a capacidade funcional esta relacionada ao constructo de
desempenho proposto pela CIF, uma vez que ele descreve as atividades e
participacao que o individuo executa no seu ambiente cotidiano (OMS; OPAS, 2003).

O comprometimento da capacidade funcional do portador de hanseniase
tem implicagdes importantes para a familia, para o sistema de saude e para a vida do
proprio, uma vez que a incapacidade ocasiona maior vulnerabilidade e dependéncia
no seu cotidiano, contribuindo para a diminuicao do bem-estar e da qualidade de vida,
podendo afetar sua vida produtiva (IKEHARA et al., 2010).

Assim, ela surge como um novo componente no modelo de saude das
pessoas afetadas por hanseniase e particularmente util no contexto da avaliagdo das
incapacidades, porque possuir a doenga e mantendo a funcionalidade nao significa
problema para o individuo ou sociedade. O problema se inicia quando se instalam as
incapacidades (ALVES et al., 2007).

A Classificagdo vem sendo incorporada e utilizada em diversos setores da
saude por equipes multidisciplinares. No entanto, sera mais adequada a medida que
for sendo utilizada por um namero maior de profissionais, em locais diversos e com
pessoas e realidades diferentes. A necessidade de se conhecer 0 que acontece com
0s pacientes apds o diagndstico da hanseniase, torna-se cada vez mais importante
para a area da saude (ALVES et al., 2007; BRASIL, 2008a).

A CIF descreve a funcionalidade e a incapacidade relacionadas as
condicOes de saude, identificando o que uma pessoa pode ou nao pode fazer na sua
vida, como as limitagdes de atividades, da participacéo social e da sua consciéncia de
risco no meio ambiente em que a pessoa vive (BRASIL, 2008a).

A Participagao social é o envolvimento em uma situagao da vida, isto é, a
perspectiva social da funcionalidade humana. Dificuldades no nivel da atividade
representam uma "limitagdo de atividade" e dificuldades em desempenhar papéis
socialmente esperados, uma "restricdo de participacao" (p.ex., restricbes na vida
comunitaria) (BRASIL, 2008a; SAMPAIO; LUZ, 2009).

A restricao da participagao social pode ser determinada por questbes de
limitacao funcional, limitacdo de atividade, condicbes socioecondmicas, doencas
estigmatizantes, falta de equipamento, ambiente, apoio/relacionamentos, e
sistemas/politicas/leis. A participagdo da comunidade refere-se, portanto, ao
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fenbmeno de desempenhar o seu papel na sociedade ou tomar parte em atividade
numa situagcao de grupo (MONTEIRO et al., 2014; SAMPAIO; LUZ, 2009).

As restricdes de participagcdo sao reconhecidamente relacionadas com a
hanseniase, por ser uma doenca estigmatizante. Isso pode ocorrer independente das
pessoas estarem em tratamento ou mesmo de alta, devido as caracteristicas da
doenca (MONTEIRO et al., 2014).

As limitagbes de atividade, se referem as dificuldades ou incapacidades em
desempenhar ac¢des ou atividades de uma maneira progressiva no decorrer da
evolucdo da doenca. Os conceitos de limitagdo de atividade, limitagdo funcional,
incapacidade com base na CIF caminham interligados. Enquanto a consciéncia de
risco € a percepgao que a pessoa tem em relacdo ao risco que ela esta sendo exposta
(IKEHARA et al., 2010; MONTEIRO et al., 2014).

Para auxiliar no manejo das limitacées de atividade, participacao social e
consciéncia de risco, € necessario o conhecimento acerca das incapacidades fisica
(grau de incapacidade) que a pessoa afetada pela hanseniase possui, bem como o
escore Olho — mao — pé (OMP) (MORAES, 2009).

A incapacidade pode refletir na independéncia do individuo. Porém, a
pessoa € capaz de ativar mecanismos de compensacao para enfrentar esses déficits,
conseguindo manter a sua independéncia e autonomia (MORAES, 2009).

A OMS padronizou um instrumento de avaliagdo das incapacidades, o qual
considera como incapacidade somente as lesdes das méos, pés e olhos, em especial,
por serem mais freqientes e mais severas para as atividades cotidianas, bem como
de diagndstico mais simples, denominado escore OMP ou Eye-Hand-Foot (EHF)
(SILVA SOBRINHO et al., 2007).

Este escore dimensiona a gravidade do comprometimento da incapacidade
fisica, por criar um somatério do grau de incapacidade segundo seguimentos (olho,
mao e pé) e dimidios (esquerdo e direito), com valor maximo de 12. O escore OMP
ou EHF foi utilizado como uma alternativa ao grau maximo de incapacidade definido
pela OMS para caracterizacao da incapacidade (BARBOSA et al., 2008).

Com o Grau de Incapacidade, registra-se o maior nimero (0,1 ou 2)
encontrado em qualquer uma das partes avaliadas (olho, mao e pé direito e esquerdo).
Com o escore OMP, no entanto, determina-se o grau maximo para cada um dos seis

locais do corpo (olhos, maos e pés) e, entdo, somam se, 0s seis numeros. Assim, 0



30

escore OMP pode variar de 0 a 12, sendo mais sensivel que o Grau de Incapacidade
a mudancas nas deficiéncias (BRASIL, 2007).

Por meio da avaliacdo destes indicadores e das caracteristicas da
hanseniase pode-se perceber a necessidade da andlise de suas interferéncias na
atividades de vida, restricao da participacao social e consciéncia de risco, das pessoas
afetadas pela hanseniase. Tais dados podem apontar prioridades na prevencao,
tratamento de incapacidades, assim como fornecer subsidios para a elaboragéo de
planos de intervengao para o controle da hanseniase.

A manutencdo da capacidade funcional pode ter implicacbes para a
qualidade de vida das pessoas afetadas por hanseniase, pois permite que o individuo
se sinta parte da comunidade, desfrutando a sua independéncia no decorrer de suas
vidas (ALVES et al., 2007).

A independéncia e a autonomia sdo conceitos que se complementam,
porém ndo podem ser confundidos entre si. Neste contexto, a independéncia significa
desempenhar as atividades bdasicas e instrumentais de vida auxilio de terceiros,
possibilitando uma vida independente na comunidade. A autonomia diz respeito ao
exercicio do autogoverno e inclui a liberdade para a tomada de decisdes e o comando
sobre suas acdes. Embora geralmente as pessoas que sédo capazes de decidirem por
si tém independéncia, esta ndo € uma condicao obrigatdria para o exercicio da
autonomia (MORAES, 2009).

3.3 Screening of Activity Limitation and Safety Awareness (SALSA - Triagem de
Limitacao de Atividade e Consciéncia de Risco)

A avaliacdo das atividades de vida e consciéncia de risco de pessoas
afetadas pela hanseniase podem ser mensuradas pela escala SALSA que ajuda a
determinar como a hanseniase afeta a vida das pessoas acometidas, sendo Util
principalmente para determinacéo e avaliagdo de programas de reabilitacéo fisica e
social (MANGUEIRA, 2009).

A escala SALSA possui como objetivo, avaliar a extensao da limitacao de
atividade e o risco de se aumentar as deficiéncias durante a realizagao de atividades
(BRASIL, 2008a; IKEHARA et al., 2010).

Deve ser aplicada de preferéncia em 15 minutos. O entrevistador ndo deve

fazer qualquer julgamento ou pressuposicdo quanto a adequagdo da resposta
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baseado, por exemplo, nas deformidades apresentadas pelo entrevistado. Da mesma
forma, ndo se deve pedir ao entrevistado que demonstre ou realize qualquer uma das
atividades no momento da entrevista (BRASIL, 2008a; MONTEIRO et al., 2014).

A filosofia da escala SALSA é que se quer obter uma medida da limitagao
de atividades, isto é, do grau em que uma pessoa consegue realizar as atividades de
vida. Se o cliente incorporou o uso de adaptacdes/érteses em seu modo de vida, é de
interesse saber seu desempenho com o auxilio desses equipamentos e essa escala
nao € aplicada mais de 1 (uma) vez para avaliar separadamente consciéncia de risco
e limitacao de atividade. Ela é aplicada uma Unica veze baseado nas respostas pode-
se tirar conclusdes sobre limitagdo de atividade e consciéncia de risco (BRASIL,
2008a; IKEHARA et al., 2010).

Os dominios avaliados na escala, bem como o aspecto de limitagao de
atividades, foram definidos com base na CIF (BARBOSA et al., 2008; MONTEIRO et
al., 2014).

3.4 Escala de participacao social

Para dimensionar a restricdo da participagdo social é necesséario a
utilizacao da Escala de Participagdo Social. Essa escala foi elaborada para ser usada
em paises onde a hanseniase mantéem-se com elevado padréo de endemicidade e
também possui versao em portugués do Brasil j4 validada (BARBOSA et al., 2008).

A escala foi desenvolvida mediante um estudo multicéntrico desenvolvido
no Nepal, india e o Brasil, sendo elaborada a partir da CIF publicada na OMS em 2001
(IKEHARA et al., 2010).

E utilizada para triagem e dimensionamento de restricdes (percebidas) a
participacao de pessoas afetadas por hanseniase, deficiéncias ou outras condicoes
estigmatizantes. Abrange oito das nove principais areas da vida definidas na CIF.
Deve ser aplicada a pessoas com 15 anos de idade ou mais e € composta por 18 itens
(BARBOSA et al., 2008; BRASIL, 2008a).

A escala de Participacao Social é Util para avaliar as pessoas afetadas pela
hanseniase, pois diante das caracteristicas desta doenca, que ndo acomete apenas
0 corpo, mas repercute sobre a mente dos individuos também, podendo afetar as
atividades de vida diaria, atividades sociais, bem como nas relagdes interpessoais ou
no trabalho (MANGUEIRA, 2009).
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A escala de Participacao pode ser utilizada potencialmente diante da
necessidade de avaliagbes para intervencdes relacionadas a reabilitagao,
monitoramento de programas de reabilitacdo, inclusdo social, reducédo de estigma,
dentre outras condicdes relacionadas (MANGUEIRA, 2009).
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4 METODOLOGIA
4.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo analitico, transversal, objetivando avaliar as
limitacbes das atividades, consciéncia de risco e participacdo social de pessoas

afetadas por hanseniase.
4.2 Local da pesquisa

O municipio de Sao Luis, com 1.097 km? de extensdo e 835 km2de area e
uma populagéo estimada de 1082935 pessoas, localiza-se na regido amazdnica legal,
entre 44,3° de longitude oeste e 2,52° de latitude sul, préximo a linha do equador
(IBGE, 2016).

O Programa de Controle de Hanseniase esta implantado em 55 Unidades
de Saude (US) de acordo com a Secretaria Municipal de Saude (SEMUS), sendo
desenvolvidas atividades voltadas para o exame dermatoneurol6gico, baciloscopia,
investigagdo, vacinacdo de contatos com Bacillus Calmette Guérin (BCG) e
campanhas educativas (SAO LUIS, 2016).

De acordo com a SEMUS, o municipio de Séo Luis - MA esta dividido em
sete Distritos Sanitarios: Centro com 2 unidade; Bequimao com 3 unidades; Cohab
com 5 unidades; Coroadinho com 6 unidades; Itaqui Bacanga com 8 unidades; Tirirical
com 17 unidades e Vila Esperanca com 12 unidades, sendo constituidos por servigos
de ESF, centros de saude e hospitais. Além das Unidades de Saude do Municipio,
trés servicos prestam atendimento ao portador de hanseniase, sendo duas Estaduais
(Centro de Salde Dr. Genésio Régo e Hospital Aquiles Lisboa) (SAO LUIS, 2016).

O estudo foi realizado em dois Programas de Controle da Hanseniase
(PCH) de Séao Luis — MA, sendo um de referéncia estadual e outro de referéncia

municipal.
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4.3 Participantes do estudo e amostra

A amostra do estudo foi constituida pelas pessoas afetas pela hanseniase,
notificadas e em registro ativo (em tratamento para doenca) no periodo de novembro
de 2015 a novembro de 2016 nas duas unidades selecionadas.

Essas duas unidades foram selecionadas por serem referéncia para
tratamento da hanseniase.

Os critérios de inclusdao foram: ser paciente dos PCH de referéncia
municipal e estadual, estar em registro ativo (em tratamento), ter idade igual ou maior
que 15 anos, independente do sexo, cor, procedéncia, forma clinica, classificacao
operacional ou grau de incapacidade.

Os critérios de exclusdao do estudo foram: as pessoas afetadas pela
hanseniase que nao tiveram condi¢des para responder ao questionario, tais como:
pacientes faltosos, analfabetismo, mentalmente incapacitados, alcoolizados,
portadores de doengas graves (ex.: portador de sequelas de um acidente vascular
cerebral); justificando-se para evitar indugéo de respostas ou respostas falsas para a
pesquisa. Somando-se os critérios de incluséo e exclusao sé foi possivel constituir um

total amostral de 31 pacientes.

4.4 Defini¢coes utilizadas no estudo

Procedéncia
a) Capital do Estado: residentes no Municipio de Séao Luis-MA;
b) Outros municipios da llha de Sao Luis: residentes nos Municipios da
Raposa, Séo José de Ribamar ou Pago do Lumiar;
c) Outros municipios do Estado: residentes nos demais Municipios do
Estado do Maranhao;
d) Outros Estados: residentes nos demais Estados do Brasil.
Grau de Incapacidade Fisica: de acordo com o definido estabelecido pelo
Ministério da Saude (BRASIL, 2016b).
a) Zero = Corresponde a auséncia de comprometimento nos olhos, maos e

nos pés devido a hanseniase;
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b) Um = Diminui¢do ou perda: da sensibilidade nos olhos; da sensibilidade
protetora nas maos e/ou nos pés (nao sente 2g ou toque da caneta) e
diminuigédo de forga muscular nos olhos e/ou maos e/ou pes;

c) Dois = Olhos: lagoftalmo e/ou ectropio; triquiase; opacidade corneana
central; acuidade visual menor que 0,1; reabsorcéo 6ssea e/ou garras nas
MAaos e/ou Nos pés; maos e/ou pés caidos;

d) Nao avaliado: quando o paciente nao é avaliado;

e) N&o registrado: quando nao é registrado no prontudrio.

Escore OMP de acordo com o definido estabelecido pelo Ministério da
Saude (BRASIL, 2008a).

Tradugéo do termo EHF impairment score ou EHF-Score, essa ferramenta
compreende uma alternativa ao grau maximo de incapacidade (Gl) para resumir 0s
dados sobre deficiéncias. Com o Gl, registra-se o maior grau atribuido a qualquer uma
das estruturas avaliadas (0, 1 ou 2) e este corresponde ao Gl para aquela pessoa. No
escore OMP total, determina-se 0 grau maximo para cada um dos seis locais do corpo
(olhos, méos e pés), e, entdo, somam-se 0s seis numeros. Assim, o escore OMP pode
variar numa escala de 0 a 12. A partir da realizacao da Agéncia Nacional de Saude
(ANS), pode-se obter o escore OMP, que é mais sensivel do que o Gl a mudancgas
nas deficiéncias. Assim como o grau maximo de incapacidade, o escore OMP é
definido apenas para a hanseniase.

Estado reacional de acordo com o definido estabelecido pelo Ministério da
Saude (BRASIL, 2016b):

a) Reacao Tipo 1 ou Reacdo Reversa: caracteriza-se pelo aparecimento de
novas lesdes dermatolégicas (manchas ou placas), infiltragdes,
alteracdes de cor e edema nas lesdes antigas;

b) Reacédo Tipo 1 e neurite: com as caracteristicas da reagao tipo 1 com
espessamento e dor de nervos periféricos (neurite);

c) Reacédo Tipo 2, cuja manifestacdo clinica mais frequente é o Eritema
Nodoso Hansénico (ENH), caracteriza-se pelo aparecimento de nédulos
subcutaneos dolorosos, acompanhados ou nao de manifestacdes
sistémicas como: febre, dor articular, mal-estar generalizado, orquite,
iridociclites;

d) Reacédo Tipo 2 e neurite: com as caracteristicas da reacao tipo 2 com

espessamento e dor de nervos periféricos (neurite);
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Reacdo Tipo 1 e 2: apresenta as duas caracteristicas dos estados
reacionais tipo 1 e tipo 2;
Neurite Isolada: com espessamento e dor de nervos periféricos (neurite)

como manifestacao Unica de reacado hansénica.

Para a ocupacado foi utilizada a categorizacdo com base no gasto

energético (GOMES; SIQUEIRA; SICHIERI, 2001):

a)

Trabalho/Atividade Leve: exercida sentada, com movimentos leves de
bragos e tronco ou exercidas em pé, com trabalho leve em maquina ou
bancada e movimento leve de bragos e pernas. Sendo categorizadas
como atividades leves: estudante, motorista, funcionario publico,
professor, comerciante, locutor de radio, aposentado, guarda-noturno e
desempregado;

Trabalho/ Atividade Moderado: exercida em pé, com trabalho leve em
maquinas ou bancada e movimentacao vigorosa de bragos e pernas.
Sendo categorizadas como atividades moderadas: dona de casa/do lar,
domeéstica, baba, servigos gerais, diarista, lavadeira, auxiliar de saude,
moveleiro, auxiliar de cozinha, ambulante, sorveteiro, pescador, vigilante,
caseiro, agente de saude, acougueiro, lavador de carro, grafico,
lanterneiro, mecanico, estoquista, barbeiro, auxiliar administrativo,
marceneiro e ceramista;

Trabalho/ Atividade Pesado: trabalho intermitente de levantar ou arrastar.
Sendo categorizadas como atividades pesadas: lavrador, serralheiro,
pedreiro, vaqueiro, agricultor, servente, ajudante de pedreiro, cavador de

acude, tratorista, estivador e operador de motosserra.

Paciente Faltoso (BRASIL, 2008c):

30 dias.

Os pacientes que nao comparecerem a dose supervisionada por mais de

Tempo da doenca:

Tempo transcorrido (em meses) entre o inicio dos sinais e sintomas

referidos pelo paciente e o diagndstico da doenca.
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4.5 Instrumentos e coleta de dados

A coleta de dados foi realizada por meio da aplicacdo de questionarios
estruturados, validados; além do formulario (APENDICE A) que contém as seguintes
variaveis sociodemograficas e ambientais (sexo, procedéncia, ocupacao, idade, cor,
condicbes de saneamento e moradia) e clinicas (forma clinica, classificacao
operacional, tempo da doenga, grau de incapacidade no meio do tratamento, e Score
OMP). A coleta de dados foi realizada em 4 fases:

Na primeira fase os pacientes maiores de 15 anos foram identificados a
partir do livro de registro de casos de hanseniase, onde foi verificado a data da
consulta de enfermagem da pessoa afetada pela hanseniase.

Na fase 2, no dia da consulta, foram fornecidas elucidacées acerca da
pesquisa, e mediante aceite foi solicitado o preenchimento da Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido ou Termo de Consentimento Destinado aos
Responsaveis e Termo Assentimento Livre Esclarecido (APENDICES B, C e D).

Na fase 3, ap6s o preenchimentos dos termos de consentimento ou
assentimento pelo participante; participante e responsavel pelo participante da
pesquisa foram coletados os dados sociodemograficos e clinicos mediante formulario
de coleta de dados.

Na fase 4, apés a consulta de enfermagem de cada participante
identificado, foram realizadas entrevistas mediante a aplicagdo dos questionarios
SALSA e Escala de Participagao Social (ANEXOS A e B). Os dados foram coletados
no periodo de novembro a dezembro de 2016, a partir dos seguintes instrumento:
SALSA e escala de Participacao Social.

Na figura 1 apresentamos a logistica da coleta de dados dentro das 4
(quatro) fases da pesquisa.
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Figura 1 — Fluxograma das etapas da coleta de dados

IDENTIFICAR OS CASOS LOCALIZAR NO PRONTUARIO

\ 4

NO DIA DA CONSULTA:

EXPLICACOES ACERCA DA VERIFICAR DATA DE
PESQUISA; ASSINATURA DO CONSULTA DO PACIENTE
TCLE

\ 4

[ COLETA DE DADOS ]

Fonte: Do Autor (2017)

4.5.1 SALSA - Triagem de limitagcao de atividade e consciéncia de risco

Esta escala deve ser aplicada de preferéncia em 15 minutos. O
entrevistador ndo deve fazer qualquer julgamento ou pressuposicdo quanto a
adequacao da resposta baseado. Da mesma forma, ndo se deve pedir ao entrevistado
que demonstre ou realize qualquer uma das atividades no momento da entrevista.
N&ao deve ser aplicada mais de 1 (uma) vez para avaliar separadamente consciéncia
de risco e limitacdo de atividade (BRASIL, 2008a).

A escala SALSA ¢é composta por 20 perguntas relacionadas as atividades
de vida (sendo que devera ser escolhida apenas 1 (uma) alternativa em cada umas
dessas 20 perguntas, marcando um circulo), que séo separadas em quatro dominios:
mobilidade, auto cuidado, trabalho e destreza, além de uma pergunta relacionada a
acuidade visual (BARBOSA et al., 2008).

A escala abrange quatro dominios envolvendo olhos, maos (destreza e
trabalho), pés (mobilidade) e autocuidado. O escore varia de 10 a 80. O ponto de corte
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para indicar limitacdo de atividades foi escore > 25. O grupo colaborador da escala
SALSA propbe uma categorizacdo para os escores Salsa, a saber, de 10-24 (sem
limitacdo); 25-39 (leve); 40-49 (moderada); 50-59 (severa); 60-80 (muito severa)
(BARBOSA et al., 2008).

Quanto ao escore de consciéncia de risco, durante a entrevista, o
entrevistador deve marcar uma opc¢ao de resposta para cada uma das perguntas
feitas. Para calcular o escore de consciéncia da segurancga, é preciso contar o numero
de op¢des marcadas que tenham um 4 (quatro) com um circulo em volta, sendo um
total de 11 opgdes (BRASIL, 2008a).

O resultado sera um escore entre 0 e 11. Escores mais altos indicam uma
consciéncia crescente dos riscos envolvidos em certas atividades, ou seja, avalia se
o individuo possui ou n&o a consciéncia de risco; e se possui consciéncia, a medida
que for aumentando a pontuacéo, significa que a consciéncia de risco vai sendo maior,
portanto uma auséncia ou presenca da percep¢ao dos riscos com relacéo a doenca
(BRASIL, 2008a).

4.5.2 Escala de participacao social

Para dimensionar a restricdo a participacao social foi utilizada a Escala de
Participacdo. E utilizada para triagem e dimensionamento de restricdes (percebidas)
a participagao de pessoas afetadas por hanseniase, deficiéncias ou outras condi¢coes
estigmatizantes. Abrange oito das nove principais areas da vida definidas na CIF.
Deve ser aplicada a pessoas com 15 anos de idade ou mais e é composta por 18 itens
(BARBOSA et al., 2008).

A escala € composta por dezoito itens e o0 escore final da escala varia de 0
a 90, sendo que o ponto de corte recomendado como nado tendo restricdo a
participacao é de 12 pontos. Acima desse valor, identificam-se diferentes graus de
restricdo: leve restricdo (13 a 22), moderada restricdo (23 a 32), grande restricao (33
a 52) e extrema restricao (53 a 90) e deve ser aplicado no maximo em 20 minutos
(BARBOSA et al., 2008).
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4.6 Analise dos dados

Os dados foram digitados numa planilha do Excel e analisados no
programa IBM SPSS Statistics 20.

Primeiramente, foi realizado a analise descritiva. As variaveis categoéricas
foram apresentadas por frequéncias e porcentagens.

Para avaliar associacdo entre as limitacbes e as caracteristicas
sociodemograficas, ambientais e clinicas foi utilizado o modelo de regresséo logistica,
tendo como variaveis dependentes as variaveis participagdo social, limitacdo da
atividade e consciéncia de risco.

Sendo que as variaveis ordinais participacao social e limitagdo da atividade
foram antes transformadas em duas classes, ou seja, a participagdo social ficou
somente com as classes sem restricdo € com alguma restricdo e a limitacdo de
atividade ficou classificado em sem limitagdes e com alguma limitacao.

Para selecédo das variaveis explicativas em cada modelo multivariado foi
usado o meétodo stepwise (passo a passo). Na analise multivariavel, pelo processo
“passo a passo”, com eliminacdo retrograda de variaveis, serdo incluidas as com valor
de p < 0,20 na analise univariavel, ficando somente aquelas com p < 0,10 (modelo
ajustado).

Associacao estatisticamente significante foi considerada quando o valor de
p for menor ou igual a 0,05 e/ou intervalo de confianga que n&o inclui o 1. Para a
selecao das variaveis que foram incluidas nos modelos de regresséao foi utilizado o
método stepwise, considerando-se o nivel de significancia para a inclusao das

variaveis de 5% e o de exclusao de 10%.
4.7 Aspectos éticos da pesquisa

Em atendimento a Resolucado CNS/MS n? 466/12, solicitou-se autorizacao
das Secretaria Estadual de Saude do Maranh&o e Secretaria Municipal de Saude de
Sao Luis, sendo o projeto aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do
HUUFMA, com o parecer n°. 1.803.107, data da relatoria: 03/11/2016 (ANEXO C).
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5 RESULTADOS

Foram incluidos todos os pacientes dos Programas de Controle de
Hanseniase de referéncia municipal e estadual do municipio de Sao Luis - MA em
registro igual ou maiores de 15 anos, totalizando uma amostra de 98 pacientes, sendo
excluidos da pesquisa: pacientes analfabetos (15 pacientes), pacientes faltosos (10
pacientes); com prontuario desaparecidos ou com preenchimento irregular (10
pacientes) e pacientes que se recusaram a participar da pesquisa (30 pacientes);
totalizando uma amostra final de 31 pacientes, sendo a coleta de dados realizada no
periodo de Novembro a Dezembro de 2016.

Ao se analisar as variaveis sociodemograficas, verificou-se maiores
frequéncias do sexo masculino, faixa etaria de 30 a 39 anos, cor parda, procedentes
da capital do estado e de outros municipios da ilha de Sao Luis, com escolaridade de
2° grau completo e renda familiar igual a 1 salario minimo (Tabela 1).
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Tabela 1 - Variaveis sociodemograficas das pessoas afetadas pela hanseniase, Sao Luis — MA,

2016

Sociodemograficas n %
Sexo
Masculino 17 54.8
Feminino 14 45.2
Faixa Etaria
15-20 5 16.1
20-29 7 22.6
30-39 13 41.9
40-49 4 12.9
> 50 2 6.5
Cor
Branca 6 19.4
Preta 5 16.1
Amarela 1 3.2
Parda 19 61.3
Procedéncia
Sao Luis 15 48.4
Outros municipios Ilha 1 3.2
Outros municipios do MA 15 48.4
Escolaridade
Alfabetizado 6 19.4
12 grau incompleto 4 12.9
12 grau completo 8 25.8
2° grau incompleto 2 6.5
22 grau completo 10 32.3
Superior 1 3.2
Renda Familiar em Salario Minimo
1 19 61.3
2 8 25.8
3 3 9.7
4 1 3.2
Total 31 100.0

Fonte: Do Autor (2016)

Ao se avaliar as varidveis ambientais, verificou-se maiores frequéncias do

tipo de residéncia “casa”, parede de alvenaria, com cobertura de telha, com agua

procedente da rede publica, agua filtrada, coleta publica de lixo, rede de esgoto. No

que concerne o n° de pessoas residentes na casa informaram ser de 3 a 4 pessoas

(Tabela 2).



Tabela 2 - Variaveis ambientais das pessoas afetadas pela hanseniase, Sao Luis — MA, 2016

Ambiente n %
Residéncia
Casa 30 96.8
Apartamento 1 3.2
Tipo de parede
Alvenaria 31 100.0
Tipo de Cobertura
Telha 28 90.3
Laje 2 6.5
Outro 1 3.2
N° de pessoas residentes na casa
1-2 9 29.0
3-4 14 45.2
5-6 6 19.4
7-8 2 6.5
Procedéncia da agua usada para beber
Rede publica 20 64.5
Poco 8 25.8
Outra 3 9.7
Tratamento da agua
Filtrada 17 54.8
Clorada 3 9.7
Nenhum 3 9.7
Outro 8 25.8
Destino de lixo
Coleta publica 27 87.1
A céu aberto 3 9.7
Queimado 1 3.2
Destino dos dejetos
Rede de esgoto 13 41.9
Fossa séptica 16 51.6
Fossa negra 1 3.2
Vala 1 3.2
Total 31 100.0

Fonte: Do Autor (2016)
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Ao se avaliar as variaveis clinicas, verificou-se maiores frequéncias na

forma clinica dimorfa, forma multibacilar, esquema terapéutico PQT-MB, grau de

incapacidade fisica 1, Escore OMP 1, estado reacional ausente, ocupacdo moderada

e tempo da doenca de 0 a 12 meses (Tabela 3).



Tabela 3 - Variaveis clinicas das pessoas afetadas pela hanseniase, Sao Luis — MA, 2016

Dados clinicos n %
Forma clinica
Dimorfa 18 58.1
Virchowiana 12 38.7
Neural 1 3.2
Classificacao Operacional
Multibacilar 31 100.0
Esquema Terapéutico
PQT-MB 30 96.8
Outros 1 3.2
Grau de incapacidade
Zero 8 25.8
Um 15 48.4
Dois 4 12.9
Nao realizado 4 12.9
Escore O.M.P
Zero 5 16.1
Um 15 48.4
Dois 8 25.8
Nao realizado 3 9.7
Estado Reacional
Tipo | 8 25.8
Tipo Il 2 6.5
Tipolell 4 12.9
Neurite Isolada 2 6.5
Tipo Il e neurite 1 3.2
Ausente 14 45.2
Ocupacao
Leve 6 19.4
Moderado 22 71.0
Pesado 3 9.7
Tempo da doenca (em
meses)
1-6 5 16.1
7-12 12 38.7
13-18 1 3.2
19-24 4 12.9
25- 36 1 3.2
37 - 48 5 16.1
>48 3 9.7
Total 31 100.0

Fonte: Do Autor (2016)

44
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Os resultados relativos a Escala de Participagdo Social demonstraram que
74,2% nao apresentaram restricdo na participacao social e 25,8% possuiam alguma
restricdo (Figura 2).

Figura 2 — Participantes do estudo considerando-se a variavel Participacdo Social — Sao Luis -
MA, 2016

74,2
80,0
60,0
X 40,0
20,0 l9'7 | 6,5 a
0,0
Sem restricdo Leve restricao Moderada Grande
restricao restricao

Escala de Participacdo social
Fonte: Do Autor (2106)

Em relagdo a Escala SALSA no que se refere a limitagao das atividades
verificou-se que 35,2% estavam sem limitacdo das atividades e 64,8% possuiam
alguma limitag&ao das atividades (Figura 3).

Figura 3 — Participantes do estudo considerando-se a variavel Limitacdo da Atividade — Sao Luis
- MA, 2016

40,0 35,5
35,0
30,0
25,0
X 20,0 161
15,0 9,7
10,0 62
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0,0

32,3

Sem Leve Moderada Severa Muito severa
limitagao
SALSA (Limitagdo de atividade)

Fonte: Do Autor (2016)
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Os resultados relativos a Escala SALSA com relagao a consciéncia de risco
demonstraram que 71% possuiam consciéncia dos riscos € 29% nao possuiam

consciéncia dos riscos (Figura 4).

Figura 4 — Participantes do estudo considerando-se a variavel Consciéncia de Risco — Sao Luis
- MA, 2016

m N3o

M Sim

71,0

Fonte: Do Autor (2016)

Tabela 4 - Regressao logistica ajustada da participacdo social em relacdo as variaveis
sociodemograficas e ambientais, Sao Luis - MA, 2016

. g . . Erro IC 95%
Tipo Variavel Estimativa padrio Wald P OR (OR)
Sociodemo A
grafica Procedéncia -0.65 0.30 4.80 0.028 0.52 0.29 - 0.93
Ambientais Z;autaamento da 0.11 0.16 0.46 0.498 1.11 0.82-1.52

Fonte: Do Autor (2016)

As pessoas da capital tem mais restricdes a participacédo social do que as
do interior do estado e esta diferenca foi significativa (p < 0,05). E ser do interior teria
um efeito protetor significativo (OR =0,52 p < 0,05) quanto a participagéo social.

Tabela 5 - Regressao logistica ajustada da Limitacao da atividade em relacdao as variaveis
ambientais e clinicas, Sao Luis — MA, 2016

. .. . ~ IC 95%
Tipo Variavel Estimativa Erro padrao Wald P OR (OR)
_ Procedencia ~agua ., 0.72 513 0023 020  0.05-0.80
Ambientais usada para beber
Tratamento da agua 0.22 0.25 0.76 0.383 1.25 0.76 - 2.04
Clinica Ocupacao 1.42 0.56 6.32 0.012 4.12 1.37-12.43

Fonte: Do Autor (2016)
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As pessoas com ocupagado moderada possuem mais restricdo do que as

com outras formas de ocupacao e esta diferenca foi significativa (p < 0,05).

Tabela 6 - Regressao logistica ajustada da consciéncia de risco em relacdao as variaveis
sociodemograficas e ambientais, Sao Luis — MA, 2016

. Erro IC 95%
Tipo Variavel Estimativa . Wald P OR
padrao (OR)
. .. Faixa etaria -1.08 0.57 3.60 0.058 0.34 0.11-1.04
Sociodemografica .
Escolaridade -0.26 0.21 1.63 0.202 0.77 0.51-1.15
Procedéncia
Ambientais . 1.69 0.78 473 0.080 542 1.18-24.9
agua

Fonte: Do Autor (2016)

Obsevou-se diferencga estatisticamente significativa, entre a consciéncia de

risco e as pessoas que consomem agua da rede publica (p < 0,05).

Tabela 7 - Regressao logistica ajustada da Participacao Social, Limitacao de Atividade e
Consciéncia de Risco da em relacao as variavel clinica grau de incapacidade, Sao Luis — MA,
2016.

. Variavel Variavel . . ~ IC 95%
Tipo independente dependente Estimativa Erro padrao Wald p OR (OR)
Participacéo social 20,66 210,36 0,00 0,999 0,00

. Limitagao de Grau de 0,80 -
Clinica atividade incapacidade 1,54 0,90 2,95 0,086 4,67 27.08
Consciéncia de 0,26 0,88 009 o766 o077 %14-
risco 4,33

Fonte: Do Autor (2016)

As pessoas que possuem incapacidade fisica possuem maiores chances
de desenvolver limitacao de atividade, esta diferenca foi significativa (p < 0,05).
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6 DISCUSSAO

A hanseniase é uma doenca incapacitante, podendo trazer consigo:
limitacbes da atividade para a pessoa afetada pela hanseniase, restricbes nas
relacdes sociais, ou seja, na participagdo social na qual, a pessoa afetada pela
hanseniase apresente ou nao, a consciéncia de risco.

Partindo desse pressuposto, o presente estudo foi concebido para avaliar
as limitacGes das atividades, consciéncia de risco e participacado social em pessoas
afetadas pela hanseniase em uma amostra constituida por 31 participantes que
estavam em registro ativo.

Observaram-se maiores frequéncias em relagdo a cor parda € ao sexo
masculino corroborando com a pesquisa de Oliveira et al. (2016), pois relatam que na
maior parte do mundo, os homens sao afetados com mais frequéncia do que as
mulheres, geralmente na proporcdo de 2:1, por causa de diferengas sécio-culturais
relacionadas ao género, ou seja, algumas particularidades da populacdo masculina
podem estar relacionadas, como sua maior dificuldade em procurar atencao na rede
de servicos de saude, além do medo de perder sua fonte de renda por causa do
estigma que envolve a hanseniase, consequentemente diagndstico tardio.

Com relacéo a renda familiar observado o predominio com 1 (um) salario
minimo que corrobora com o estudo desenvolvido por Duarte, Ayres e Simoetti (2007).
A baixa renda pode influenciar as formas de enfrentamento dos problemas de saude,
até mesmo pela prépria caracteristica de contaminacao e prevencao da hanseniase.

Quanto a escolaridade, o predominio do segundo grau completo que
assemelhou-se ao estudo de Santos, Castro e Falqueto (2008) que relatam que
quanto menor a escolaridade, maior dificuldade socioeconémica e consequentemente
maior limitacao.

Existe uma tendéncia maior hoje de que a pessoa acometida por esta
doenca venha de uma classe socioecondmica mais baixa. Seja pela maior
possibilidade de apresentar um sistema imunolégico mais vulneravel ao bacilo, ou
pelo acesso restrito a informacdes preventivas da doenca, que esta parcela da
populacédo tém que contribuem por afetar sua participacdo na sociedade, limitagdes
nas atividades e a consciéncia dos riscos (SANTOS; CASTRO; FALQUETO, 2008).

A baixa escolaridade e baixa renda podem acentuar a segregacao do
doente, pois tem sido relatado que essas pessoas, apresentam uma maior dificuldade
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de compreensao da doenca, do tratamento, consequentemente da consciéncia dos
riscos, seja ela pela baixa escolaridade e incompreensao da terminologia utilizada
pelos profissionais, ou pela vergonha dessas pessoas afetadas pela hanseniase em
pedir; junto aos profissionais, sobre suas duvidas (SANTOS; CASTRO; FALQUETO,
2008).

Portanto, as pessoas com maior grau de escolaridade, sdo mais
conscientes de suas necessidades, procuram assisténcia médica em uma fase mais
precoce da doenca e possuem facilidade ao acesso antecipado em sistemas de saude
(IKEHARA et al., 2010).

Em relacdo a ocupacdo a maioria dos participantes que trabalhava em
ocupacgao considerada moderada, seguidos pelos que trabalhavam com ocupacgéo
leve e mais adiante pelos que trabalhavam com ocupacéo pesada.

Durante a coleta de dados muitos pacientes relataram dificuldades em
desempenhar a ocupacao por conta do tratamento da hanseniase, além de receber
ameacas de demissao pelo fato da ida a unidade de saude atrapalhar a atividade
laboral; entdo consequentemente, atrapalhava ou interrompia o tratamento que
contribuia por aparecer graves complicacdes da doenca; aumentando as chances do
agravamento do quadro, apresentando piora com relacao as incapacidade fisica e
funcional; consequentemente limitagdes na atividade de vida (SANTOS; CASTRO;
FALQUETO, 2008).

Essas observacoes foram relatadas em uma pesquisa realizada por
Oliveira et al. (2016), quando pacientes que deram entrevistas contando suas histoérias
de vida, houve os que receberam auxilios pelo INSS e permaneceram afastados de
suas atividades laborais e houve ainda relatos de demissdes, em ambos 0s casos a
deciséo partiu do empregador.

Quanto a faixa etaria, a mais acometida foi entre 30 e 39 anos, que faz
parte da populacdo economicamente ativa, segundo Oliveira et al. (2016) ha maior
probabilidade de acometimento em adultos. Essa populagédo pode ser mais vulneravel
e vir a desenvolver incapacidades, lesbes, estados reacionais, afastar-se da atividade
produtiva e gerar um custo social demasiado (MIRANZI; PEREIRA; NUNES, 2010).

Com relacao as condicdes de moradia (casa de alvenaria, telha, residiam
com uma média de 4 pessoas, fossa séptica, coleta publica, dgua filtrada, agua
procedente da rede publica), reflete melhora nas condicbes sanitarias para a

populacdo, na qual esses fatores, assim como nas demais doencas infecciosas, as
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condicbes de moradia, sanitarias, interferem no panorama da manutencdo da
endemia, ou seja, que propicia a vida do bacilo e sua disseminagao que em condi¢des
desfavoraveis de vida, tornam os individuos mais suscetiveis a adoecer, resultando
na hiperendemicidade da hanseniase, assemelhando-se ao estudo desenvolvido por
Dias et al. (2013).

Nesse estudo, a maior frequéncia foi da forma clinica dimorfa
assemelhando-se ao estudo desenvolvido por Lima et al. (2010), que envolvem
pessoas afetadas pela hanseniase em registro ativo, sendo relevante por ser a forma
mais importante do espectro em termos de niumero de pacientes e gravidade de danos
neurais. E neste grupo que ocorre a maioria das deformidades e incapacidades vistas
na hanseniase. A variavel clinica n&o revelou significancia estatistica com relagéo a
participacao social, limitacdo de atividade e consciéncia de risco.

As formas multibacilares da doenga (dimorfa e virchowiana) demonstram
diagnéstico tardio e na falha pela equipe de saude na captacao dos usuarios de saude
nas fases iniciais da doenca; e essas formas clinicas, sdo fatores de risco que
acarretam ao individuo as incapacidades fisicas. A lesao do nervo estd associada a
esses fatores e é considerada a mais grave complicacdo na hanseniase, que
contribuem para a doenca acarretar limitagcdes na atividade de vida, nao possuir a
consciéncia dos riscos, restricbes na participacao social na vida da pessoa afetada
pela hanseniase (LIMA et al., 2010).

Com relagdo ao grau de incapacidade fisica e escore OMP, a maior
frequéncia foi do grau de incapacidade 1 (um) e escore OMP 1 (um) que divergiu dos
resultados de Faria et al. (2015), e corroborou com o estudo desenvolvido por Alves
et al. (2010), que relatam que as incapacidades fisicas, ou o agravamento dessas
incapacidades e gravidade das lesdes, podem causar dificuldades na realizacao das
atividades da vida, do trabalho, lazer e participacdo na sociedade.

O escore OMP representa uma medida mais precisa ao classificar o
comprometimento em diferentes seguimentos. Ele é recomendado para a
identificagdo do desenvolvimento de incapacidades fisicas novas ou adicionais no
diagndstico, alta e pods-alta, comparando cada momento para fins de avaliagdo da
progressao ou regressao de incapacidades (MONTEIRO et al., 2014).

Segundo Monteiro et al. (2014), a utilizacado do escore OMP possibilita a
obtencdo de informagdes em profundidade sobre o grau de limitagdo funcional em
uma pessoa e se mostrou mais apropriado do que a classificacdo do grau de
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incapacidade para descrever a extensao da condi¢do de incapacidade das pessoas
avaliadas.

Em relagdo ao estado reacional mais da metade apresentou algum tipo de
reagdo, sendo a reagao reversa ou reagdo tipo |, corroborando com a pesquisa
desenvolvida por Teixeira, Silveira e Franga (2010), que relatou a presenca de estados
reacionais durante a terapéutica parece ser reflexo do comportamento imunolégico da
pessoa afetada pela hanseniase e reforga a teoria de que o proprio tratamento para a
hanseniase pode ser um fator precipitante para o surgimento do quadro reacional. Em
pacientes com grande carga bacilar, a presenca continua de antigenos de bacilos
mortos aumenta o risco de reacdes hansénicas ja que esta eliminacao bacilar é lenta
e depende do sistema fagocitario do individuo na ordem de 0,6 a 1,0 log/ano.

Em relacdo ao tempo da doenca a maior frequéncia foi no periodo de 0
(zero) a 6 (seis) meses, houve uma porcentagem consideravel em relacao a faixa >12
(doze) meses, assemelhando-se ao estudo desenvolvido por Ikehara et al. (2010) que
relata que o diagndstico tardio pode influenciar na consequéncia das lesdes que se
tornam incapacitantes, que limita as atividades de vida, bem como a participagéao
social.

A analise do escore SALSA neste estudo revelou maior frequéncia dos
individuos que nao apresentaram limitacdo, seguindo dos individuos que
apresentaram limitacao leve e posteriormente os de limitagdo moderada, limitacao
severa e limitacdo muito severa. As pessoas que possuem incapacidade fisica
possuem maiores chances de desenvolver limitagdo de atividade, sendo observado
uma relacado estatistica significativa (p < 0,05).

Avaliar limitagdo de atividades pelo escore da escala SALSA, vai além de
mensurar incapacidades, a escala visa identificar a funcionalidade do individuo no que
se refere as atividades rotineiras de vida, trabalho, lazer e participacao social, que por
muitas vezes exigem funcdes neurais preservadas, ou seja avalia o quanto as
pessoas afetadas pela hanseniase estao com nivel de consciéncia dos riscos e quanto
limitados estdo aptos a realizarem atividades em seguranca (IKEHARA et al., 2010).

Nesse contexto, Oliveira et al. (2016) acreditam que quanto maior o grau
de incapacidade, maior sera o escore da escala SALSA, pressupondo que ha
limitacao funcional ocasionando assim, a limitacao de atividades, ou seja quando ha
uma diminuicdo da sensibilidade das maos ou dos pés, a pessoa afetada pela
hanseniase pode apresentar em suas atividades de vida o risco de lesdo, evitando



52

assim, atividades que consideram arriscadas ou modificar 0 modo como sao
realizadas, com a finalidade de evitar danos (OLIVEIRA et al., 2016).

A aplicacdo da escala SALSA tem ocorrido atualmente, sobretudo, no
ambito de pesquisas, mas € de vital importancia que este instrumento seja
incorporado a rotina dos programas de controle de hanseniase, no intuito de oferecer
servicos de saude compativeis com as necessidades dos usuarios (IKEHARA et al.,
2010).

Foi observado uma relacdo estatistica significante identificada entre as
variaveis sociodemograficas, ambientais e 0 escore da escala SALSA com relagéao a
Limitacdo de Atividade, foi com relacdo a procedéncia da agua (rede publica) e
ocupagao (moderada).

As pessoas que com ocupagdo moderada e pesada possuem mais
chances de desenvolver algum tipo de limitacdo da atividade, sendo observada
associacao estatisticamente significante (p < 0,05). E a ocupacao leve teria um efeito
protetor significativo (OR =4,12, p < 0,05) quanto a limitagdo da atividade.

A ocupacgao pode ocasionar limitacées das atividades na vida da pessoa
afetada pela hanseniase, por causa do receio que o0 paciente apresenta diante da
doenca na sociedade que pode leva-lo a dissimulacao dos problemas. Apresentando,
assim, comportamentos de negacdo da doenca e de suas incapacitacbes e
consequentemente da consciéncia dos riscos, bem como restricdo na participacao
social, podendo ocasionar limitagcdes das atividades.

A doenca pode ocasionar auséncias no trabalho por conta das rotinas da
poliquimioterapia, visitas sisteméticas aos programas de controle de hanseniase,
convivéncia com profissionais.

Enquanto as pessoas que consomem agua de rede publica do que as
outras procedéncias da agua, possui mais chance de desenvolver limitacdo da
atividade e maior consciéncia de risco, esta diferenga é significativa (p < 0,05). E a
procedéncia ser de outras formas teria um efeito protetor significativo (OR =0,20 p <
0,05) quanto a limitacdo da atividade.

Estudo realizado por Chagas et al (2016) relata que além da transmissao
da hanseniase de individuo para individuo; a agua tem influéncia como fonte de
infeccdo para o Mycobacterium leprae principalmente em areas rurais
subdesenvolvidas por nédo ter saneamento basico e tratamento da dgua adequado

sendo um fator que orienta a transmissao indireta, pois a falta de saneamento basico
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e tratamento adequado da agua podem facilitar a vulnerabilidade do individuo para a
transmissao da hanseniase.

Na busca pela prevengdo de incapacidades os profissionais de saude
devem estimular o autocuidado. Um processo baseado, sobretudo, no
estabelecimento de uma comunicagédo bidirecional, no qual o paciente tire suas
duvidas e comprove que compreendeu as informacodes fornecidas pelo profissional de
saude. Tal comprovagao pode ser obtida pedindo ao paciente para explicar o que ele
entendeu acerca do que foi dito (IKEHARA et al., 2010).

No escore de consciéncia de risco (0 a 11) observou-se que maioria das
pessoas afetadas pela hanseniase possuia consciéncia dos riscos, corroborando com
a pesquisa desenvolvida por Bezerra et al. (2015).

Essa situacado pode refletir a facilidade enfrentada pelos profissionais da
saude de promover as praticas do autocuidado por causa da boa aderéncia das
pessoas afetadas pela hanseniase, as oficinas de autocuidado ou a questdo da
escolaridade encontrada nesta pesquisa que facilita o processo de orientagdes com
relacdo ao autocuidado (BEZERRA et al., 2015).

Durante a pesquisa percebeu-se maior interesse, dedicacao em relacao ao
tratamento e cuidados com relacdo a doenca, tanto pelos profissionais da saude,
quanto as pessoas afetadas pela hanseniase, justificando-se um maior percentual de
usuarios de saude com boa consciéncia de risco, que pode garantir melhor prevencgao
de incapacidades por meio da pratica do autocuidado.

Na Escala de Participacao Social, observou-se que a maioria das pessoas
enquadrava-se na categoria sem restricdo, concordando com outro estudo realizado
por Bezerra et al. (2015), no qual cerca de 70% dos participantes também se
apresentaram sem restri¢cao.

Os resultados obtidos demonstram que, mesmo com o estigma em relagéao
a hanseniase, as pessoas afetadas pela hanseniase nao se percebem limitados em
suas atividades e vitimas da discriminacao ocasionada pela doencga, ou seja, a doenga
nao afeta sua participagdo na sociedade; quebrando barreiras com relacdo ao
preconceito ocasionado pela doenca (BEZERRA et al., 2015).

Neste estudo houve uma associacao significativa entre a procedéncia e a
escala de participagdo social. As pessoas da capital possuem mais chances a
desenvolver restricbes na participacao social do que as do interior do estado e essa
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diferenca é significativa (p < 0,05). E ser do interior teria um efeito protetor significativo
(OR =0,52 p < 0,05) quanto a participacao social.

Quanto a procedéncia, no estudo desenvolvido por Oliveira et al. (2016)
referido que os pacientes atendidos provenientes de outras cidades, foi por causa do
estigma. Esses autores atribuiram o fato a estigmatizacédo da doenca e ao medo do
paciente em ser descoberto pelos demais. Isso os levaria a procurar atendimento em
outras cidades. Entao, as pessoas procedentes da capital tém maiores chances de
desenvolver restricdo na participacao social por causa da possibilidade de ser
descoberto pelo seu meio social com medo estigma, enquanto as de outras cidades
pelo fato de nao residirem na capital, tém menos chance de desenvolver pois possui
a seguranca de ndo ser descoberto, diminuindo o medo do estigma.

Durante a pesquisa, percebeu-se que as escalas: SALSA e escala de
Participacdo Social, passaram a ser incorporadas a rotina do programa de controle de
hanseniase no centro de referéncia municipal pela equipe de saude, principalmente
utilizado pela Terapia Ocupacional, com algumas ressalvas, pois ndo sao aplicados a
todas as pessoas afetadas pela hanseniase que estdo em registro ativo. Essa
incorporagdo das escalas demonstra um avango no combate e controle da
hanseniase.

A incorporacao dessas escalas a rotina de todos os programas de controle
de hanseniase, e a conscientizagdo dos profissionais sobre a importancia de aplica-
las, poderiam contribuir para 0 melhor manejo, controle e combate das manifestacées
clinicas da doenca, bem como as questées sociais, como o estigma, além de servir
de auxilio para a reinsercao social da pessoa afetada pela hanseniase, facilitando o
desenvolvimento de pesquisas.

Durante a coleta de dados as escalas SALSA e de participagéo, foram de
facil aplicacao, reforcando que poderiam ser utilizadas principalmente durante o
tratamento especifico com a PQT, pois segundo o estudo de Barbosa et. al. 2008,
representa o periodo em que a pessoa enfrenta as maiores dificuldades de aceitacao
da doenca e de aceitacao pela sociedade, o que muitas vezes leva a restricdo na
participacao social, bem como a limitacao de atividade.

Na pesquisa de Barbosa et al. (2008) e no decorrer desta pesquisa,
percebeu-se que as escalas também possibilitam uma abordagem direcionada para
aspectos emocionais facilitando a identificacdo da necessidade de abordagem
individual ou em grupos. A identificacdo da necessidade do atendimento psicol6gico
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nao invalida e nem dificulta a utilizacdo desta considerando que o psicélogo € parte
da equipe de saude.

Neste estudo, observou-se a necessidade da atuagdo de uma equipe
multiprofissional capacitada em hanseniase, estando apta para tratar e acompanhar
o paciente integralmente com o auxilio de terapias complementares. A pessoa com
hanseniase e/ou suas complicacées, sequelas e/ou limitagcdes seriam atendidas no
servico segundo o fluxograma de atendimento, que oferece diagndstico, tratamento,
prevencao de incapacidades, reabilitagdo cirargica, fisica, psicoldgica, social,
tratamento de feridas, adaptagéo de calgados e palmilhas (CHAGAS et al., 2016).

O trabalho da equipe multidisciplinar, orientado pelo fluxograma de
atendimento, segundo Chagas et al. (2016), deve atender as necessidades da pessoa
afetada pela hanseniase, através do diagnostico e tratamento, estabelecendo vinculo.
Durante as consultas, a equipe deve atender as ansiedades relacionadas ao impacto
do diagnéstico de hanseniase, devendo atuar desde a prevencdao da doenca, na
prevencao de incapacidades causadas pela hanseniase até a alta por cura. A equipe
multidisciplinar deve acolher a pessoa afetada pela hanseniase, sua familia e todos
aqueles com quem tem convivio continuo, além de estimular perguntas, esclarecer
duvidas e ressaltar a importancia do apoio da pessoa afetada pela hanseniase durante
o tratamento.

As limitacbes do estudo foram a amostra pequena e néo localizagdo de
alguns prontuérios dos nos programas de controle de hanseniase o que dificultou a
coleta de dados.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Foi evidenciado a importancia do diagnéstico precoce que preveniria as
incapacidades fisicas, alteragcoes nos escores OMP, evitando da pessoa afetada pela
hanseniase possuir limitacbes das atividades e consequentemente afetar sua
atividade laboral, ja que nesta pesquisa evidenciou-se uma relagdo entre limitacao
das atividades e a ocupacao.

A boa consciéncia de risco, o que reflete uma boa compreensao acerca do
autocuidado, e a compreensao dos riscos aos quais estao expostos. Este fato pode
estar relacionado as acdes de autocuidado desempenhadas entre os profissionais da
saude e as pessoas afetadas pela hanseniase que trouxeram resultados positivos,
garantindo uma melhor prevencdo e controle de incapacidades por meio do
autocuidado.

Em relagéo as limitacoes das atividades, observou-se maiores frequéncias
das pessoas que apresentaram algum grau de incapacidade, que reforga a efetivacéo
das acbes de prevencao de incapacidades dado ao poder incapacitante da doenca,
visto o impacto negativo sobre a qualidade de vida dos pacientes por ela acometidos
e 0 impacto que engloba questdes psicoldgicas, restricdo social, no ambiente de
trabalho, e limitacdo das atividades, estas que foram associadas as incapacidades
fisica neste estudo.

A associacao entre participacdo social e procedéncia, reflete a maior
frequéncia sem restricao na participacao, pois as pessoas vindo de outras localidades
tém menores chances de possuir alguma restricao na participacao social por causa
do sigilo de serem portadores da doenca, denotando o impacto do estigma que
influencia a participacéo da pessoa na sociedade.

As escalas SALSA e a de Participagdo Social foram de facil aplicagao
denotando que podem ser utilizadas durante o tratamento de forma sistematica e no
pdés - alta. Durante a pesquisa foi percebido que estas escalas vem sendo
incorporados pelos dois programas de controle de hanseniase, com as seguintes
ressalvas: nao esta sendo aplicado a todos pacientes; e aplicado somente pelo
terapeuta ocupacional, sendo interessante a aplicacdo também por todos os
profissionais da saude.

Ressalta-se que abordagem multiprofissional a pessoa afetada pela
hanseniase durante o seu tratamento com o acompanhamento adequado pela equipe
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multidisciplinar, poderia ter melhora do grau de incapacidade encontrado ao
diagndstico, com a finalidade de evitar a ocorréncia de danos fisicos, emocionais e
psiquicos para o paciente durante o tratamento e apd6s a alta. Assim, o
acompanhamento regular desses pacientes para a detecgcédo precoce das neurites
com intervengdes medicamentosas € ndo medicamentosas propicia a prevencgao das
incapacidades. Além disso essa abordagem a doenca nao seria somente com as
limitacdes fisicas, mas com as funcionais também; além de uma avaliagéo periddica,
podendo facilitar também as questdes emocionais, além do estigma também.

Os dados refletem que os pacientes estao chegando mais tardiamente ao
servico de saude, podendo ser pela falta de informacdes sobre as caracteristicas da
doenca que pode ser um dos fatores que levam a demora na procura do servigo de
saude e, consequentemente, no diagnostico precoce, favorecendo o aparecimento de
incapacidades fisicas, bem como a falha na captacao pela equipe de saude. Soma-se
a falta de informacéo, o preconceito existente em relacao a doenca, sendo evidente a
relutdncia dos pacientes em acreditar que sua doenga fosse hanseniase que poderia
evitar as restrigdes na participacao social, melhorar a consciéncia de risco e minimizar
as limitagbes das atividades.

Esta pesquisa reforga a aplicagdo destas ferramentas para proporcionar
melhor qualidade na atencdo e manejo as pessoas afetadas pela hanseniase, com
vistas de servir como um dos subsidios para garantir a integralidade das agdes de
saude, ultrapassando a questao biolégica da doencga.

Portanto, torna-se um desafio a conscientizacao pelos profissionais da
saude com relagdo a importancia da insercdo na rotina do manejo a pessoa afetada
pela hanseniase durante o tratamento, a incorporacdo da abordagem das escalas
SALSA e Participagdo Social que facilitaria e tornaria possivel as interveng¢des que
direcionem para uma abordagem mutidisciplinar, integral, bem como ao controle e
monitoramento da doenca.
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APENDICES



APENDICE A - FORMULARIO DE COLETA DE DADOS EM PRONTUARIO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO

PROGRAMA DE POS — GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO ACADEMICO EM ENFERMAGEM - MAENF

Ficha n?

I. DADOS DE IDENTIFICACAO

1. Nome:

2. N? de Notificacao:

3. Data de Nascimento: /]

Idade (em anos completos)

Idade

4.Sexo ( )
(1) Masculino ( 2) Feminino

Sexo

5. Raca/Cor ( )
(1) Branca (2) Preta (3) Amarela (4) Parda (5) Indigena
(6) N&o registrado

Raca/ Cor

6. Procedéncia ( )
(1) Sao Luis (2)Outros municipios llha
(3) Outros municipios do Maranhdo  (4) Outros Estados

(5) N&o registrado

Proc.

7. Escolaridade ( )

(1)Nao alfabetizado (2) Alfabetizado (3) 1° grau incompleto (12
a 42 série) (4)1° grau completo (até a 82 série) (5) 2° grau
incompleto (6) 2° grau completo (7) Superior incompleto (8)
Superior completo (9) Pés graduacao incompleto (10) Pés-
graduacgao completa (11) Nao sei.

8. Renda familiar

R$

Renda

9. Tipo de residéncia( )
(1) Casa (2) Apartamento (3) Outro

Resid.

10. Tipo de parede da residéncia( )

Parede
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(1)Alvenaria (2)Palha (8)Taipa (4)Adobe (5)
outro
11. Tipo de Cobertura( ) Cobertura
(1)Telha (2)Palha (8)Laje (4)Outro
12. NUmero de pessoas residentes na casa Pessoas
13. Procedéncia da 4gua usada para beber( ) Proc.
(1)Rede publica (2)Poco (3)Rio, riacho (4)Outra 4gua
14. Tratamento da agua para beber( ) Trat.
(1)Filtrada (2)Clorada (3)Coada (4)Fervura (5)Nenhum Agua
(6) Outro
15. Destino do lixo( ) Lixo
(1)Coleta publica (2)A céu aberto (3)Queimado (4)Enterrado
(5)Outro
16. Destino dos dejetos( ) Dejetos
(1)Rede de esgoto (2)Fossa séptica (3)Fossa negra (4)Vala
(5)Mato  (6)Outro
Il. DADOS CLINICOS
17. Forma Clinica () FC
(1) Indeterminada (2) Tubercul6ide (3) Dimorfa (4) Virchowiana
(5) neural
18. Classificacao Operacional () CO
(1) Paucibacilar (2) Multibacilar
19. Esquema Terapéutico () Esq.Terap.
(1) PQT-PB (2) PQT-MB (3) Outros
20. Grau de incapacidade ( ) Gl-Inicio
(1) Zero (2) Um (3) Dois (4) Nao Realizado
21. Escore O.M.P () O.M.P
(1) Zero (2) Um (3) Dois (4) Nao Realizado
22. Estado Reacional E.R
(1) Tipo | (2) Tipo Il (3) Tipo I e Il (4) Neurite Isolada (5) Tipo |
e neurite (6) Tipo Il e neurite (7) Ausente
23. Ocupacao: OCP
(1) Leve (2) Moderado (3) Pesado
24. Tempo da doenca (em meses): TD
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAOQ
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM MESTRADO
ACADEMICO

O (a) Sr. esta sendo convidado(a) para participar da pesquisa intitulada:
Hanseniase: avaliacdo das limitagbes das atividades, consciéncia de risco e
participagcdo social que tem por objetivo avaliar as limitagbes das atividades,
consciéncia de risco e participacao social em portadores de hanseniase mediante a
utilizacdo da Escala Salsa e Participacdo Social. Vocé foi selecionado (a) para esta
pesquisa pois estd em tratamento para hanseniase.

A sua participacao nesta pesquisa consistira em responder perguntas sobre
limitacdo de atividade que consiste nas dificuldades em que a pessoa possui ao
realizar uma tarefa; consciéncia de risco que se refere a nocao sobre os riscos que
hanseniase pode oferecer e participacado social que representa o envolvimento da
pessoa nos aspectos e nas areas mais amplas da sua vida ou da vida em comunidade.
Outras perguntas estao relacionadas ao sexo, idade, cor, procedéncia, escolaridade,
renda. Algumas informacdes sobre a doenca tais como tipo de hanseniase,
classificagao para a prescricao do esquema de tratamento e alteracées nos olhos e/ou
maos e/ou pés em decorréncia da doenca, seréo retiradoas do seu prontuario. Sua
participacdo no estudo ndo € obrigatoria e vocé podera negar-se a responder
questbes que considere invasivas a sua privacidade.

Os riscos envolvidos na participacao da pesquisa serdo: a exposicao da
imagem, exposicao de informacdes pessoais. O ato de responder a um questionario
ou de ser abordado em uma entrevista, também possue riscos, uma vez que podera
causar constrangimentos ou trazer a meméria experiéncias ou situacoes vividas que
podem causar sofrimento psiquico ao participante da pesquisa.

Para tanto, para minimizar os riscos da pesquisa, todas as informacdes
coletadas neste estudo séo estritamente confidenciais. Somente os responsaveis pela
pesquisa terdo conhecimentos dos resultados. Esteja ciente de que sua privacidade
sera respeitada, ou seja, seu nome ou qualquer outro dado ou elemento que possa,
de qualquer forma, lhe identificar, serdo mantidos em sigilo, abordagem durante a
pesquisa sera feita de forma sigilosa e discreta.
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O(a) Sr. podera se recusar a participar do estudo, ou retirar seu
consentimento a qualquer momento, e se desejar sair da pesquisa, nao sofrera
qualquer prejuizo. Ao participar desta pesquisa vocé tera beneficio direto, informacdes
sobre auto-cuidado e consciéncia de risco; recebera folhetos explicativos e
orientacdes, para que a limitacdo de atividade e dificuldade na participacao social
sejam reduzidas.

O(a) Sr. nao tera nenhum tipo de despesa para participar desta pesquisa,
bem como nada sera pago por sua participagao.

Para informagbes e/ou esclarecimentos adicionais sobre o estudo antes,
durante e depois da sua participagdo, vocé podera entrar em contato com a
pesquisadora responsavel (Rita da Graca Carvalhal Frazdo Corréa — Avenida dos
Portugueses, 1966 — Bacanga, Centro Pedagogico Paulo Freire no Programa de Pos
— Graduacao em enfermagem no 12 andar asa sul, sala 108. Telefone: 32729700).

Havendo questdes éticas ou denuncias relativas a essa pesquisa, entrar
em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhdo (CEP-HUUFMA) pelo
fone: 2109 1250 ou no seguinte endereco: Rua Barédo de ltapary n® 227, Hospital
Universitario da Universidade Federal do Maranhao — Unidade Presidente Dutra, 4°
andar. Centro. CEP: 65.020-070.

Os CEP séao colegiados interdisciplinares e independentes, de relevancia
publica, de carater consultivo, deliberativo e educativo, criados para defender os
interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e para
contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.

O Termo terd duas vias. O (a) Sr. receberd uma via deste termo onde
consta o contato do pesquisador responsavel, podendo tirar suas duvidas sobre o
projeto e sua participagao, agora e a qualquer momento. O(a) sr(a) deve rubricar todas
as folhas e assinar a ultima. O pesquisador responsavel também deve rubricar e
assinar a ultima folha.

Li ou alguém leu para mim as informagdes contidas nesse documento. Fui
devidamente informado(a) e esclarecido(a) sobre a finalidade e objetivos desta
pesquisa, bem como sobre a utilizagdo das informagdes exclusivamente para fins
cientificos, antes de assinar esse termo de consentimento. Confirmo que recebi uma
via deste termo de consentimento, e autorizo a inclusdo dos meus dados nesta

pesquisa. Compreendo que sou livre para me retirar do estudo em qualquer momento,
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sem inferir no meu tratamento ou qualquer outra
penalidade.

Rita da Graga Carvalhal Frazdo Corréa/Pesquisadora Responsavel (UFMA)
Cel:098 991285885/E-mail: ritacarvalhal@hotmail.com

Participante da Pesquisa:

(assinatura)

Sao Luis, , de 2016
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
DESTINADO AO RESPONSAVEL

UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM MESTRADO
ACADEMICO

Solicitamos a sua autorizagdo para a participacdo do menor sob a sua
responsabilidade na pesquisa intitulada: Hanseniase: avaliacdo das limitagées das
atividades, consciéncia de risco e participagao social que tem como objetivos: Avaliar
as limitac6es das atividades, consciéncia de risco e participagdo social em pessoas
afetadas pela hanseniase mediante a utilizagdo da Escala Salsa e Participacao Social.
O menor foi selecionado (a) para esta pesquisa por ser afetado pela hanseniase e
estar em tratamento.

A participagdo do menor nesta pesquisa consistira em responder perguntas
sobre limitacao de atividade que consiste nas dificuldades em que a pessoa possui ao
realizar uma tarefa; consciéncia de risco que se refere a nocao sobre 0s riscos que
hanseniase pode oferecer e participagcao social que representa o envolvimento da
pessoa nos aspectos e nas areas mais amplas da sua vida ou da vida em comunidade.
Outras perguntas estao relacionadas ao sexo, idade, cor, procedéncia, escolaridade,
renda. Algumas informacdes sobre a doenca tais como tipo de hanseniase,
classificacao para a prescricao do esquema de tratamento e alteracées nos olhos e/ou
maos e/ou pés em decorréncia da doenca, serdo retiradas do seu prontudrio. A
participacdo do menor no estudo ndo é obrigatéria e ele podera negar-se a responder
questdes que considere invasivas a sua privacidade.

Os riscos envolvidos na participacao da pesquisa serdo: a exposicao da
imagem, exposicao de informacdes pessoais. O ato de responder a um questionario
ou de ser abordado em uma entrevista, também possue riscos, uma vez que podera
causar constrangimentos ou trazer a memoria experiéncias ou situacoes vividas que
podem causar sofrimento psiquico ao participante da pesquisa.

Para tanto, para minimizar os riscos da pesquisa, todas as informacdes
coletadas neste estudo sédo estritamente confidenciais. Somente os responsaveis pela
pesquisa terdo conhecimentos dos resultados. Esteja ciente de que privacidade do
menor sera respeitada, ou seja, 0 nome dele ou qualquer outro dado ou elemento que

possa, de qualquer forma, identificar - Ihe, serdo mantidos em sigilo.
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O menor podera se recusar a participar do estudo, ou retirar seu
assentimento a qualquer momento, e se ele desejar sair da pesquisa, nao sofrera
qualquer prejuizo. Assim como o Sr. (a) responsavel legal podera retirar o
consentimento ou interromper a participagdo do menor a qualquer momento. Ao
participar desta pesquisa 0 menor tera beneficio direto, pois esperamos que este
estudo trouxesse contribuicdes importantes para vida dele, a partir de informacdes
sobre auto-cuidado, consciéncia de risco através de folhetos explicativos e
orientacdes, para que a limitacdo de atividade e dificuldade na participagéo social
sejam reduzidas. O menor ndo tera nenhum tipo de despesa nesta pesquisa, bem
como nada sera pago pela sua participacao.

Para informagbes e/ou esclarecimentos adicionais sobre o estudo antes,
durante e depois da participacao do menor, vocé podera entrar em contato com a
pesquisadora responsavel (Rita da Graca Carvalhal Frazao Corréa — Avenida dos
Portugueses, 1966 — Bacanga, Centro Pedagogico Paulo Freire no Programa de Pos
— Graduacao em enfermagem no 1° andar asa sul, sala 108. Telefone: 32729700).

Havendo questdes éticas ou denuncias relativas a essa pesquisa, entrar
em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhdo (CEP-HUUFMA) pelo
fone: 2109 1250 ou no seguinte endereco: Rua Barao de ltapary n® 227, Hospital
Universitario da Universidade Federal do Maranhdo — Unidade Presidente Dutra, 4°
andar. Centro. CEP: 65.020-070.

Os CEP sao colegiados interdisciplinares e independentes, de relevancia
publica, de carater consultivo, deliberativo e educativo, criados para defender os
interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e para
contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.

O Termo tera duas vias. O (a) Sr. recebera uma via deste termo onde
consta o contato do pesquisador responsavel, podendo tirar suas duvidas sobre o
projeto e a participagdo do menor, agora € a qualquer momento. O(a) sr(a) deve
rubricar todas as folhas e assinar a ultima. O pesquisador responsavel também deve
rubricar e assinar a ultima folha.

Li ou alguém leu para mim as informacdes contidas nesse documento. Fui
devidamente informado(a) e esclarecido(a) sobre a finalidade e objetivos desta
pesquisa, bem como sobre a utilizagdo das informacbes exclusivamente para fins

cientificos, antes de assinar esse termo de consentimento. Confirmo que recebi uma
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via deste termo de consentimento, e autorizo a inclusdo dos dados do menor nesta
pesquisa. Compreendo que sou livre para retirar a participacdo do menor no estudo

em qualguer momento, sem inferir no tratamento dele ou qualquer outra penalidade.

NOME DO MENOR: ]
ASSINATURA DO RESPONSAVEL.:

Rita da Graga Carvalhal Frazdo Corréa/Pesquisadora Responsavel (UFMA)
Cel:098 991285885/E-mail: ritacarvalhal@hotmail.com
Sé&o Luis, , de 2016
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APENDICE D - TERMO DE ASSENTIMENTO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM MESTRADO
ACADEMICO

Vocé estd sendo convidado(a) para participar da pesquisa intitulada:
Hanseniase: avaliagdo das limitacbes das atividades, consciéncia de risco e
participacao social que sera realizada nos Programas de Controle da Hanseniase de
referéncia municipal e estadual, que tem como objetivos: Avaliar as limitacoes das
atividades, consciéncia de risco e participacdo social em pessoas afetadas pela
hanseniase mediante a utilizagcdo da Escala Salsa e Participagdo Social. Vocé foi
selecionado (a) para esta pesquisa por ser maior ou igual a 15 anos, ser afetado pela
hanseniase e estar em tratamento, independente do sexo, cor, procedéncia.

A sua participacao nesta pesquisa consistira em responder perguntas sobre
limitacdo de atividade que consiste nas dificuldades em que a pessoa possui ao
realizar uma tarefa; consciéncia de risco que se refere a nogao sobre 0s riscos que
hanseniase pode oferecer e participacao social que representa o envolvimento da
pessoa nos aspectos e nas areas mais amplas da sua vida ou da vida em comunidade.
Outras perguntas estao relacionadas ao sexo, idade, cor, procedéncia, escolaridade,
renda. Algumas informacdes sobre a doenca tais como tipo de hanseniase,
classificagao para a prescricao do esquema de tratamento e alteracées nos olhos e/ou
maos e/ou pés em decorréncia da doenca, seréo retiradoas do seu prontuario. Sua
participacdo no estudo ndo € obrigatoria e vocé podera negar-se a responder
questbes que considere invasivas a sua privacidade.

Os riscos envolvidos na participacao da pesquisa serdo: a exposicao da
imagem, exposicao de informagdes pessoais. O ato de responder a um questionario
ou de ser abordado em uma entrevista, também possue riscos, uma vez que podera
causar constrangimentos ou trazer a memoéria experiéncias ou situacoes vividas que
podem causar sofrimento psiquico ao participante da pesquisa.

Para tanto, para minimizar os riscos da pesquisa, todas as informacdes
coletadas neste estudo sado estritamente confidenciais. Somente os responsaveis pela
pesquisa terdo conhecimentos dos resultados. Esteja ciente de que sua privacidade

sera respeitada, ou seja, seu nome ou qualquer outro dado ou elemento que possa,
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de qualquer forma, lhe identificar, serdo mantidos em sigilo, abordagem durante a
pesquisa sera feita de forma sigilosa e discreta.

Vocé podera se recusar a participar do estudo, ou retirar seu assentimento
a qualquer momento, e se desejar sair da pesquisa, ndo sofrera qualquer prejuizo. Ao
participar desta pesquisa vocé tera beneficio direto, pois esperamos que este estudo
trouxesse contribuicbes importantes na sua vida, a partir informacdes sobre auto-
cuidado, consciéncia de risco através de folhetos explicativos e orientagdes, para que
a limitacao de atividade e dificuldade na participagéo social sejam reduzidas.

Vocé nao tera nenhum tipo de despesa para participar desta pesquisa, bem
como nada sera pago por sua participacao.

Para informagbes e/ou esclarecimentos adicionais sobre o estudo antes,
durante e depois da sua participagdo, vocé podera entrar em contato com a
pesquisadora responsavel (Rita da Graca Carvalhal Frazao Corréa — Avenida dos
Portugueses, 1966 — Bacanga, Centro Pedagogico Paulo Freire no Programa de Pos
— Graduacao em enfermagem no 1° andar asa sul, sala 108. Telefone: 32729700).

Havendo questbes éticas ou denuncias relativas a essa pesquisa, entrar
em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhdo (CEP-HUUFMA) pelo
fone: 2109 1250 ou no seguinte endereco: Rua Baréao de ltapary n® 227, Hospital
Universitario da Universidade Federal do Maranhdo — Unidade Presidente Dutra, 4°
andar. Centro. CEP: 65.020-070.

Os CEP sao colegiados interdisciplinares e independentes, de relevancia
publica, de carater consultivo, deliberativo e educativo, criados para defender os
interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e para
contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.

O Termo terd duas vias. Vocé recebera uma via deste termo onde consta
o contato do pesquisador responsavel, podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e
sua participagéo, agora e a qualguer momento. Vocé deve rubricar todas as folhas e
assinar a ultima. O pesquisador responsavel também deve rubricar e assinar a ultima
folha.

Li ou alguém leu para mim as informagdes contidas nesse documento. Fui
devidamente informado(a) e esclarecido(a) sobre a finalidade e objetivos desta
pesquisa, bem como sobre a utilizagdo das informacbes exclusivamente para fins

cientificos, antes de assinar esse termo de consentimento. Confirmo que recebi uma
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via deste termo de consentimento, e autorizo a inclusdo dos meus dados nesta
pesquisa. Compreendo que sou livre para me retirar do estudo em qualquer momento,

sem inferir no meu tratamento ou qualquer outra penalidade.

Rita da Graga Carvalhal Frazdo Corréa/Pesquisadora Responsavel (UFMA)
Cel:098 991285885/E-mail: ritacarvalhal@hotmail.com
Participante da Pesquisa:

(assinatura)
Sao Luis, , de 2016
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ANEXO A - ESCALA SALSA
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Se SIM, o ~
... | SeNAO, por
quanto isso é Ue ndo?
Escala SALSA faciparavoce? | %
Screening of Activity Limitation & Safety Awareness 3 8 o 3
(Triagem de Limitacao de Atividade e Consciéncia de Risco) 5 — o S 5
[ 8 O o O g o
o = 7] o
€ 3 |3 |29 28§<Y
£ s |28 |e| 52738
o . S £ 3 s N 3 S s o
0| Marque uma resposta em cada linha L > = W+ wo wg
1 Vocé consegue enxergar (o suficiente para realizar 1 » 3 .
' suas atividades didrias)?
2. | _| Vocé se senta ou agacha no chao? 1 2 3 0 4 4
(7]
3. | €| Vocé anda descalgo? i.e. a maior parte do tempo 1 2 (3]0 |® | ®
()]
-] A ~ .
4. | 8| Vocé anda sobre chéo irregular? 1|12 |3]0|®|®
2 | Vocé anda distancias mais longas? i.e. mais que 30
5. | S| 1 2 | 3 0| ® | ®
minutos
5 Vocé lava seu corpo todo? (usando sabio, esponja, 1 » 5 0 . .
' g | Jarra; de pé ou sentado)
2 | Vocé corta as unhas das maos ou dos pés? e.g.
7. | 3 1 2 | 3]0 | @®|®
o | usando tesoura ou cortador
: ~ - 4
o < | Vocé segura um copo/tigela com conteudo 1 » 3 0 . .
' gquente? e.g. bebida, comida
o Vocé trabalha com ferramentas? i.e. ferramentas 1 » 3 0l @ | @
' que voce segura com as maos para ajudar a trabalhar
Vocé carrega objetos ou sacolas pesadas? e.g.
0. ga obl P El1l2)3]lo|@| @
compras, comida, dgua, lenha
0 Vocé levanta objetos acima de sua cabeca? e.g.
11. | '£ | para colocar em uma prateleira, em cima de sua | 1 2 3 0| ® | @
2 | cabeca, para estender roupa para secar
N . . .
12. | '8 | Vocé cozinha? i.e. preparar comida quente ou fria 1 2 3 0| @ | ®
-
13. Vocé despeja/serve liquidos quentes? 1 2 3 0| @ | @
i Vocé abre/fecha garrafas com tampa de rosca? 1 ) 5 0 . .
' e.g. 6leo, dgua
15. Vocé abre vidros com tampa de rosca? c.g. maionese | 1 2 3 o | ® | @
6 | @ Vocé mexe/manipula objetos pequenos? e.g. 1 » 3 0 A .
. [72]
é moedas, pregos, parafusos pequenos, graos, sementes
17. E Vocé usa botdes? e.g. botdes em roupas, bolsas 1 2 3 0 4 4
()]
% | Voceé coloca linha na agulha? i.e. passa a linha pelo
olho da agulha
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19.

Vocé apanha pedacos de papel, mexe com
papel/coloca papel em ordem?

20.

Vocé apanha coisas do chao?

Escores parciais

Escore SALSA (some todos os escores
parciais)

Escore de consciéncia de risco (Conte o nimero de @’s marcados em

(S1) | (S52) | (S3) | (84) | (S5)

(S6)

(S1+S2+S3+S4+S5+S6)

cada coluna)




ANEXO B — ESCALA DE PARTICIPACAO SOCIAL
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Nimero

Escala de Participagao

, NAo|

Nzo especificado

respondeu

Sim

As vezes

Nio

nao|

eu

Irrelevante,

lquero,eu ndo preciso

Nao é problema

Pequeno

Médio

Grande

PONTUACAO

—

[ ]

w

E°S

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

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

Vocé trabalha tanto quanto os seus pares (mesmo niimero de horas,
tipo de trabalho, etc.)?

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

Vocé contribui economicamente com a sua casa de
maneira semelhante a de seus pares?

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

Vocé viaja para fora de sua cidade com tanta freqiiéncia quanto os
seus pares (exceto para tratamento), p. ex., feiras, encontros,
festas?

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

Vocé ajuda outras pessoas (p. ex., vizinhos, amigos ou parentes)?

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

Vocé participa de atividades recreativas/sociais com a mesma
freqiiéncia que os seus pares (p. ex., esportes, conversas, reunides)?

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

Vocé ¢é tdo ativo socialmente quanto os seus pares (p. ex., em
atividades religiosas/comunitdrias)?

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

Vocé visita outras pessoas na comunidade com a mesma freqiiéncia
que seus pares?

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

Vocé se sente a vontade quando encontra pessoas novas?

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

Vocé recebe o mesmo respeito na comunidade quanto os seus
pares?

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

11

Vocé se locomove dentro e fora de casa e pela vizinhanca/cidade
do mesmo jeito que os seus pares?

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

12

Em sua cidade, vocé freqiienta todos os locais publicos (incluindo
escolas, lojas, escritérios, mercados, bares e restaurantes)?




]
lg Ig “
g 2] €
El 33l 2 2
g D 3 53] 2 2
< Escala de Participacdo = N B <
3 2 8 gEl & | g =)
z 55 3 szsle| s 21E
Ele Zls (2|8 /5 8 :|B
g 2 <12 |gslz|& |2 |&8]¢=
Z 3 E 3
= = o
0 1 2 3 4
[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa 1 ’ 3
um problema para vocé?
13 Vocé tem a mesma oportunidade de se cuidar tdo bem quanto seus 0
pares (aparéncia, nutri¢do, saide)?
[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa 1 ) 3
um problema para vocé?
14 |Em sua casa, vocé faz o servigo de casa? 0
[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa | ) 3
um problema para vocé?
15 |Nas discussoes familiares, a sua opiniao € importante? 0
[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa 1 ’ 3
um problema para vocé?
16 Na sua casa, vocé come junto com as outras pessoas, inclusive 0
dividindo os mesmos utensilios, etc.?
[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa | ) 3
um problema para vocé?
Vocé participa tdo ativamente quanto seus pares das festas
17  |e rituais religiosos (p. ex., casamentos, batizados, velérios, 0
etc.)?
[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa | ) 3
um problema para vocé?
18 |Vocé se sente confiante para tentar aprender coisas novas? 0
[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa | ) 3
um problema para vocé?
Comentario:

TOTAL
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ANEXO C — PARECER CONSUBSTANCIADO (CEP)

HOSPITAL UNIVERSITARIO DA

,5 UNIVERSIDADE FEDERAL DO =) Plabaforma
' = =~ MARANHAO/HU/UFMA \»%{oﬂl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: HANSENIASE: AVALIAGAO DAS LIMITACOES DAS ATIVIDADES,
CONSCIENCIA )
DE RISCO E PARTICIPACAO SOCIAL

Pesquisador: Rita da Graca Carvalhal Frazdo Corréa

Area

Temati

ca:

Versao

12

CAAE: 56328616.9.0000.5086

Instituicao Proponente: Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhao/HU/UFMA
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.803.107

Apresentacao do Projeto:

A hanseniase é uma doenca infectocontagiosa crénica de evolugao lenta e insidiosa que consiste em
um sério problema de salde publica sendo ocasionada pelo bacilo de hansen que tem predilecédo pelos
nervos periféricos e a pele. Por acometer os nervos periféricos, pode gerar incapacidade podendo,
essas, evoluir para deformidades fisicas que podem evoluir para sequelas permanentes contribuindo
para limitagao de atividade de vida com possibilidades de afetar a consciéncia de risco e/ou participagdo
social. Entdo para este estudo foram formuladas as seguintes questdes norteadoras: Quais as
limitagbes que as pessoas afetadas pela hanseniase possuem ao realizar as suas atividades? As
pessoas afetadas pela hanseniase tem consciéncia dos riscos quanto as suas limitagdes? Como essa
realidade afeta sua participagdo social? O objetivo geral do estudo é avaliar as limitagbes das
atividades, consciéncia de risco e participagdo social em pessoas afetadas pela hanseniase. Trata-se
de um estudo de analitico, transversal, que serd realizado em dois Programas de Controle da
Hanseniase (PCH), referéncias no municipio de Sao Luis — MA. A popula¢éo do estudo sera constituida
por todas as pessoas afetadas pela hanseniase, com idade igual ou maior de 15 anos, notificadas e
em registro ativo no periodo de junho 2015 a outubro de 2016. Apés calculo a amostra definida em 249
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casos. Os dados serao coletados no periodo de junho de 2016 a dezembro de 2018, utilizando-se como

instrumentos o Screening
Endereco: Rua Barao de ltapary n® 227

Bairro: CENTRO CEP: 65.020-070
UF: MA Municipio: SAO LUIS

Telefone: (98)2109-1250 E-mail: cep@huufma.br
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- HOSPITAL UNIVERSITARIO DA
:@ ~ = UNIVERSIDADE FEDERAL DO Wm
MARANHAO/HU/UFMA

Continuagao do Parecer: 1.803.107
Activity Limitation and Safety Awarenes (Triagem de Limitacdo de Atividade e Consciéncia de Risco) -

SALSA, escala de Participacdo Social e formulario para coleta das seguintes variaveis:
sociodemograficas e ambientais (sexo, procedéncia, ocupacao, idade, cor, condicdes de saneamento
e moradia) e clinicas (forma clinica, classificacdo operacional, tempo da doenca, grau de incapacidade
no meio do tratamento, e Score OMP). Os dados serdo analisados a partir de andlise descritiva e
regressao logistica uni e multivariada. A pesquisa possui financiamento préprio.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Avaliar as limitagdes das atividades, consciéncia de risco e participagdo social em pessoas afetadas
pela hanseniase.

Objetivo Secundario:

*» Descrever as caracteristicas sociodemograficas, ambientais e clinicas.

« Identificar os escores de limitagao das atividades, consciéncia de risco e participagédo social.

» Verificar se ha associagao entre as limitagdes e as caracteristicas sociodemograficas, ambientais e
clinicas.

» Verificar se ha associagdo entre a consciéncia de risco e as caracteristicas sociodemograficas,
ambientais e clinicas.

* Verificar se ha associagdo entre a participagdo social e as caracteristicas sociodemograficas,
ambientais, clinicas, limitagées de atividade e consciéncia de risco

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Segundo os pesquisadores, 0 projeto apresenta risco de constrangimento ao responder
algumas questdes relacionadas a doencga, condi¢cdes sociodemogréaficas e de moradia e, quebra de
confidencialidade dos dados. Para minimizar o risco, os pesquisadores se comprometem a realizar a
coleta de dados em local que permitam a privacidade do participante e a manter os instrumentos da
coleta de dados em local seguro. Beneficios: Os pesquisadores referem como beneficio, a partir
identificacao precoce de limitagdo das atividades, consciéncia de risco e participagdo social, serao
fornecidas informagdes para a redugéo das mesmas. Enderego: Rua Baro de ltapary n 227

Bairro: CENTRO CEP: 65.020-070
UF: MA Municipio: SAO LUIS

Telefone:  (98)2109-1250 E-mail: cep@huufma.br
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W HOSPITAL UNIVERSITARIO DA
;@7 P> "N UNIVERSIDADE FEDERAL DQ{) Plabaforme
MARANHAO/HU/UFMA \%'Of'

Continuagéao do Parecer: 1.803.107

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

TRATA-SE DE ANALISE DE RESPOSTAS AO PARECER CEP N° 1.616.095

O projeto é relevante cientificamente, pois permite a identificacao precoce de limitagbes das atividades,
consciéncia dos riscos e participacado social em pessoas afetadas pela hanseniase, o que devera
contribuir para aprofundar o conhecimento sobre o tema e na elaboracao de intervencdes que possam
ser eficazes neste ambiente e para este publico.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

O protocolo apresenta documentos referente aos "Termos de Apresentagao Obrigatédria”: Folha de
rosto, Orgamento financeiro detalhado, Cronograma com etapas detalhada, Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), Termo de Assentimento Livre Esclarecido, Autorizacdo do Gestor
responsavel do local para a realizagcao da coleta de dados e Projeto de Pesquisa Original na integra
em Word. Atende a Norma Operacional no 001/2013(item 3/3.3).

O protocolo apresenta ainda as declaragcoes de anuéncia e declaragdo de responsabilidade financeira.

Recomendacoes:
Apods o término da pesquisa o CEP-HUUFMA sugere que os resultados do estudo sejam devolvidos
aos participantes da pesquisa ou a instituicdo que autorizou a coleta de dados de forma anonimizada.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoées:
O PROTOCOLO atende aos requisitos fundamentais da Resolucdo CNS/MS n° 466/12 e suas
complementares, sendo considerado APROVADO.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

O Comité de Etica em Pesquisa—CEP-HUUFMA, de acordo com as atribuicdes definidas na Resolugdo
CNS n2.466/2012 e Norma Operacional n®. 001 de 2013 do CNS, manifesta-se pela APROVAGAO do
projeto de pesquisa proposto.

Eventuais modificacdes ao protocolo devem ser inseridas a 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 ap6s a coleta de dados e ao término do
estudo.

Endereco: Rua Bardo de ltapary n® 227

Bairro: CENTRO CEP: 65.020-070
UF: MA Municipio: SAO LUIS

Telefone:  (98)2109-1250 E-mail: cep@huufma.br
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HOSPITAL UNIVERSITARIO DA
"N UNIVERSIDADE FEDERAL Dogwam
MARANHAO/HU/UFMA

¥

Continuagéao do Parecer: 1.803.107
Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas |PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P 31/10/2016 Aceito
do Projeto ROJETO_724061.pdf 11:07:23
Cronograma CRONOGRAMA _atualizado.docx 24/10/2016 |Rita da Graca Aceito

19:17:00 Carvalhal Frazao
Corréa
Outros CARTA_RESPOSTA.docx 24/10/2016 |Rita da Graca Aceito
19:16:42 Carvalhal Frazao
Corréa
TCLE / Termos de termo_de_assentimento.docx 24/10/2016 |Rita da Graca Aceito
Assentimento / 19:07:24 Carvalhal Frazao
Justificativa de Corréa
Auséncia
TCLE / Termos de termo_de_consentimento_1.docx 24/10/2016 |Rita da Graca Aceito
Assentimento / 19:07:08 Carvalhal Frazédo
Justificativa de Corréa
Auséncia
TCLE / Termos de termo_de_consentimento_2.docx 24/10/2016 |Rita da Graca Aceito
Assentimento / 19:06:50 Carvalhal Frazao
Justificativa de Corréa
Auséncia
Projeto Detalhado / projeto_dissertacao_oficial.docx 24/10/2016 |Rita da Graga Aceito
Brochura 18:40:32 Carvalhal Frazao
Investigador Corréa
Folha de Rosto FOLHAt.pdf 24/10/2016 |Rita da Graca Aceito
18:31:52 Carvalhal Frazao
Corréa
Projeto Detalhado / PROJETO_DETALHADO.docx 22/05/2016 |Rita da Graca Aceito
Brochura 22:03:11 Carvalhal Frazao
Investigador Corréa
Cronograma CRONOGRAMA.docx 22/05/2016 |Rita da Graga Aceito
21:46:48 Carvalhal Frazao
Corréa
Declaracao de Declaracao_de_Responsabilidade_Fina 22/05/2016 |Rita da Graca Aceito
Pesquisadores nceira.docx 21:43:23 Carvalhal Frazéo
Corréa
Outros Escala_PARTICIPACAO_SOCIAL.pdf 22/05/2016 |Rita da Graca Aceito
21:32:24 Carvalhal Frazao
Corréa
Outros Escala_SALSA.pdf 22/05/2016 |Rita da Graca Aceito
21:31:56 Carvalhal Frazao
Corréa
QOutros formulario_coleta_dados.pdf 22/05/2016 |Rita da Graca Aceito
21:31:35 Carvalhal Frazao
Corréa
Outros Anuencia_SEMUS.pdf 22/05/2016 |Rita da Graca Aceito

Endereco: Rua Barao de Itapary n°® 227

Bairro: CENTRO
UF: MA

Telefone:

CEP: 65.020-070
Municipio: SAO LUIS

(98)2109-1250 E-mail: cep@huufma.br
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Continuagéao do Parecer: 1.803.107

Outros Anuencia_SEMUS.pdf 21:31:05 Carvalhal Frazao Aceito
Corréa
Outros Autorizacao_ SEMUS.pdf 22/05/2016 |Rita da Graca Aceito
21:30:36 Carvalhal Frazao
Corréa
Outros Autorizacap_SES.pdf 22/05/2016 |Rita da Graca Aceito
21:27:13 Carvalhal Frazao
Corréa
TCLE / Termos de TERMO_CONSENTIMENTO_PARTICIP 22/05/2016 |Rita da Gragca Aceito
Assentimento / ANTE.docx 21:26:24 Carvalhal Frazao
Justificativa de Corréa
Auséncia
TCLE / Termos de TERMO_ASSENTIMENTO.docx 22/05/2016 |Rita da Graca Aceito
Assentimento / 21:26:04 Carvalhal Frazao
Justificativa de Corréa
Auséncia
TCLE / Termos de TCLE_RESPONSAVEL.docx 22/05/2016 |Rita da Graca Aceito
Assentimento / 21:25:52 Carvalhal Frazao
Justificativa de Corréa
Auséncia

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
Nao

SAO LUIS, 03 de Novembro de 2016

Assinado por:
FABIO FRANCA
(COORDENADOR)

Endereco: Rua Baréo de ltapary n® 227

Bairro: CENTRO CEP: 65.020-070
UF: MA Municipio: SAO LUIS

Telefone:  (98)2109-1250 E-mail: cep@huufma.br


mailto:cep@huufma.br

