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RESUMO

INTRODUCAO: A hanseniase ¢ uma doenga infectocontagiosa e cronica, que embora apresente
cura, ainda ¢ considerada endémica em varias regioes do mundo, sendo que no Brasil ela ainda ¢
considerada um importante desafio em satide publica. Além dos problemas fisicos que a hanseniase
pode causar, o diagndstico da doenga pode trazer consigo um grande impacto psicologico na vida
do individuo, desencadeando medo, ansiedade, soliddo, depressdo, o que repercute de modo
negativo na sua vida, limitando suas atividades e participacao. Apesar do tratamento para a doenga
e para recuperagao ou melhora das incapacidades, estes sdo fatores importantes quando se refere a
limita¢dao de atividades, restricao a participagao social e estigma, devendo entdo ser avaliados de
modo a evidenciar suas repercussoes na vida cotidiana do individuo. OBJETIVOS: Identificar o
perfil de funcionalidade e os impactos do estigma decorrentes da hanseniase em individuos
atendidos no Servico de Dermatologia Sanitaria do Hospital Eduardo de Menezes, Belo Horizonte,
Minas Gerais. MATERIAIS E METODOS: Foi realizado um estudo observacional do tipo
transversal com usuarios do referido servigo de referéncia em hanseniase. A amostra foi do tipo nao
probabilistica. Os critérios de inclusdo para o estudo foram apresentar diagndstico de hanseniase,
estar em tratamento clinico ou em tratamento de surto reacional no referido servigo, ter idade entre
18 e 59 anos; e assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). A coleta de dados
foi realizada no periodo de abril/2024 a setembro/2024, por meio de formulérios utilizados no
servigo como a Avaliacdo Neurologica Simplificada; e por instrumentos padronizados: Escala
Triagem de Limitagdo de Atividade e Consciéncia de Risco (SALSA), Escala de Estigma para
Pessoas Acometidas pela Hanseniase (EMIC-AP), este ultimo sugerido pela Portaria SCTIE/MS
numero 67, de 07 de julho de 2022 que instituiu o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da
Hanseniase (PCDT). A analise dos dados foi realizada, inicialmente, por meio de analise descritiva.
A analise exploratodria utilizou um modelo de regressao linear considerando as varidveis de desfecho
e também as variaveis independentes com associacao de p menor que 0,20. RESULTADOS: O
estudo avaliou 43 individuos atendidos no setor de fisioterapia e terapia ocupacional do Hospital
Eduardo Menezes no periodo pré-determinado, majoritariamente homens (60,5%), com média de
idade de 38,8 anos. A forma clinica virchowiana foi predominante (55,8%) e 95,3% dos
participantes foram classificados como multibacilares. Em relagdo as queixas, 76,7% relataram
sintomas nos membros inferiores, e 78,5% apresentavam algum grau de incapacidade fisica (GIF >
0). Na escala SALSA, 72% demonstraram limita¢do de atividades (=25 pontos), € 69,8% possuiam
algum nivel de consciéncia de risco. O escore de estigma (EMIC-AP) variou de 0 a 34, com mediana
de 14, sendo que 60,5% dos entrevistados preferiam que as pessoas nao soubessem do diagnostico,
e 44,2% se afastaram de grupos sociais ou de trabalho. A regressao linear indicou que a limitagao
de atividades foi predita por idade (p=0,036), estigma (p=0,008) e consciéncia de risco (p=0,000),
explicando 73,1% da variabilidade (R? ajustado=0,731; p=0,000). O estigma, por sua vez, foi
significativamente explicado pelo escore SALSA (p=0,008; R? ajustado=0,376; p=0,003). Esses
achados ressaltam a importancia da avaliagdo funcional e psicossocial na hanseniase, destacando a
influéncia do estigma e da limitagdo de atividades na qualidade de vida dos individuos afetados.
CONCLUSAO: Os resultados deste estudo contribuiram para o conhecimento sobre a
funcionalidade e o estigma de pessoas acometidas pela hanseniase e para mostrar a importancia de
se realizar abordagens que vao além dos aspectos médicos e biologicos, abordando também aspectos
psicossociais e funcionais. Os achados deste estudo também reforcaram a importancia da relagao
entre limitacdes de atividades e estigma, para além das incapacidades fisicas envolvendo
sensibilidade, for¢a e presenca de deformidades.



Palavras-Chave: Hanseniase; Incapacidade fisica; Funcionalidade; Limita¢do de atividade;

Estigma.



ABSTRACT

INTRODUCTION: Leprosy is a contagious and chronic infectious disease, which, although
curable, is still considered endemic in several regions of the world, and in Brazil is considered an
important challenge in public health. In addition to the physical problems that leprosy can cause,
the diagnosis of the disease can have a great psychological impact on the individual's life, triggering
fear, anxiety, loneliness, depression, which negatively affects their lives, limiting their activities
and participation. Despite treatment for the disease and recovery or improvement of disabilities,
these are important factors when it comes to limiting activities, restricting social participation and
stigma, and should therefore be evaluated in order to show their repercussions on the individual's
daily life. OBJECTIVES: To identify the functionality profile and the impacts of the stigma
resulting from leprosy in individuals assisted at the Sanitary Dermatology Service of Hospital
Eduardo de Menezes, Belo Horizonte, Minas Gerais. MATERIALS AND METHODS: An
observational, cross- sectional study will be carried out with users of the referred leprosy reference
service. The sample will be non-probabilistic. Inclusion criteria for the study will be to present a
diagnosis of leprosy, be undergoing clinical treatment or being treated for a reactional outbreak at
the referred service, be aged between 18 and 59 years old; and sign the Informed Consent Form
(ICF). Data collection will be carried out from april/2024 to september/2024, through forms used
in the service such as the Simplified Neurological Assessment; and by standardized instruments:
Activity Limitation and Risk Awareness Screening Scale (SALSA), Stigma Scale Explanatory
Model Interview Catalogue for People Affected by Leprosy (EMIC-AP), the latter suggested by
Ordinance SCTIE/MS number 67, of July 7, 2022, which instituted the Clinical Protocol and
Therapeutic Guidelines for Leprosy (CPTGL). Data analysis consisted of descriptive and explority
analysis using a linear regression model considering the outcomes variables and also the
independent variables with association of p less than 0,20. RESULTS: The study evaluated 43
individuals treated in the physiotherapy and occupational therapy sector of Hospital Eduardo de
Menezes in the pre-determinated period, mostly man (60,5%), with an average age of 38,8 years.
The lepromatous clinical form was predominant (55,8%) and 95,3 % of participants were classified
as multibacillary. Regarding complaints, 76.7% reported symptoms in the lower limbs, and 78.5%
had some degree of physical disability (GIF >0). On the SALSA scale, 72% demonstrated activity
limitations (= 25points), and 69.8% had some level of risk awareness. The stigma score (EMIC-
AP) ranged from 0 to 34, with a median of 14, with 60,5% of respondents preferring people not to
know about the diagnosis, and 44,2% staying away from social or work groups. Linear regression
indicated that activity limitation was predicted bay age (p=0,036), stigma (p=0,008) and risk
awareness (p=0,000), explaining 73,1% of the variability (adjusted R>= 0,731; p=0,000). Stigma,
in turn, was significantly explained by the SALSA score (p=0,008; adjusted R>= 0,376; p=0,003).
These findings highlight the importance of functional and psychosocial assessment in leprosy,
highlighting the influence of stigma and activity limitations on the quality of life of affected
individuals. CONCLUSION: The results of this study contributed with the knowledge about
functionality and stigma of people affected by leprosy and to show the importance of adopting
approaches that go beyond medical and biological aspects, also addressing psychosocial and
functional aspects. The findings of this study also reinforced the importance of the relationship
activities limitation and stigma, in addition to physical disabilities involving sensitivity, strength
and presence of deformities.

Keywords: Leprosy; Physical disability; Functionality; Activity limitation; Stigma.
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PREFACIO

Este trabalho foi elaborado em conformidade com as normas do Programa de Pds-
graduacdo em Estudos da Ocupagdo da Escola de Educacdo Fisica, Fisioterapia e Terapia
Ocupacional da Universidade Federal de Minas Gerais, tendo como referéncia a Resolugao no.
02/2021 disponivel no site do programa.

A motivagdo para este projeto surgiu a partir da minha formacdo em Fisioterapia e da
minha experiéncia como Fisioterapeuta do Hospital Eduardo de Menezes (HEM) da Fundagao
Hospitalar do Estado de Minas Gerais (Fhemig), onde atuo h4 nove anos no Ambulatério de
Dermatologia deste servico, que ¢ um servico de referéncia estadual para a hanseniase, prestando
assisténcia aos usudarios acometidos por esta doenga. Além do atendimento realizado aos usuarios,
atuo em treinamentos de capacitacdo em hanseniase para profissionais da area de satide em Belo
Horizonte e ja ministrei aulas em cursos de graduacgdo, pds-graduagdo e residéncia na area da
saude. Por tratar-se de uma doenga de dificil erradicacdo e com grande potencial incapacitante,
sabe-se que ha grande repercussdo psicoldgica devido a deformidades em consequéncia da
doenga, o que causa estigma e isolamento do individuo na sociedade além do individuo ter sua
funcionalidade alterada devido a doenga/condicao de satde. Assim, o projeto de pesquisa surgiu
a partir de algumas reflexdes sobre meu processo de trabalho e de algumas perguntas: “qual o
nivel de funcionalidade dos usuérios do servigo?”; “serd que sdao estigmatizados em seus
contextos de vida?”; “como o estigma por causa da doenga interfere em sua participagao social?”,
“como ampliar a avaliagdo dos usudrios de forma a também ampliar a abordagem de nossa
intervengao?”

Nesse sentido, este estudo insere-se no que propde a Linha de Pesquisa 1 do Programa de
Mestrado em Estudos da Ocupacao: “Ocupacdo, Cuidado e Funcionalidade” e tem como objetivo
investigar o perfil de funcionalidade e os impactos do estigma decorrentes da hanseniase em
usudrios do Servigo de Dermatologia Sanitaria do Hospital Eduardo de Menezes, Belo Horizonte,
Minas Gerais.

Este projeto de dissertagdo esta organizado nas seguintes segdes: 1) Introducdo, quando
sao apresentados o referencial tedrico, revisdo bibliografica e a justificativa; 2) Objetivos geral e
especificos; 3) Materiais ¢ Métodos; 4) Resultados; 5) Discussdo; 6) Conclusdo; 7) Relevancia

social do estudo e sugestdes para o servico; Referéncias completas listadas, em ordem alfabética,



de acordo com as normas da Associagdo Brasileira de Normas Técnicas (ABNT). As se¢oes

seguintes correspondem aos anexos ¢ apéndices, o que inclui o TCLE.
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1 INTRODUCAO

A hanseniase ¢ uma das doengas mais antigas da humanidade, considerada milenar, e que
traz consigo marcas de sua historia. Na Biblia encontramos relatos da hanseniase tanto no Antigo
quanto no Novo Testamento, sendo que a doenca era tida como uma puni¢do divina aos pecados
humanos. Associava-se a hanseniase a uma doenga da alma, uma doenga moral, que era adquirida
devido a desobediéncia as regras espirituais e sociais estabelecidas por Deus. Essa associacdo da
doenga a impureza manifestava-se no corpo do individuo, alterando a sua integridade e a sua
imagem corporal, ndo havendo associagdo com nenhum fator biologico (Oliveira, 2012).

A partir da descoberta do agente etioldgico causador da hanseniase ha uma ruptura na
histéria da doenga, de modo que a doenca deixa de ser vista no campo da moral e passa a ser vista
considerando-se a biologia e a fisiologia, conferindo-se entdo materialidade a doenga (Oliveira,
2012). A descoberta do agente causador da hanseniase se deu em 1873 pelo noruegués Gerhard
Henrik Amauer Hansen (Aratjo, 2003; Eidt, 2004), que, através da analise de material de lesdes
cutaneas observou a presenca de uma bactéria dentro de tecidos examinados. Descobriu-se o
Mycobacterium leprae, o agente etioldgico da hanseniase, que possui alta infectividade e baixa
patogenicidade, doenga de curso e evolugdo lenta e com predilecdo pelas células cutineas e células
de Schawann (Araujo, 2003; Ericeira, 2017; Souza et al., 2017). E importante lembrar que apesar
da descoberta do bacilo e da existéncia de medicamentos eficazes para o tratamento da doenga,
isso ndo afasta o medo do adoecimento, do preconceito e da discriminacdo das pessoas acometidas
pela doenca (Brasil, 2008). Desta forma, o tratamento para a pessoa acometida pela hanseniase
deve envolver uma assisténcia a saude de forma integral levando em conta todos os aspectos e
componentes relevantes a satde, considerando-se a esfera biopsicossocial do sujeito.

A integralidade ¢ um dos principios do Sistema Unico de Saude (SUS), garantido na
Constituicao para aten¢do a satide e posteriormente na Lei Organica da Satde. O cuidado integral
busca compreender a pessoa enquanto ser holistico, e portanto, deve englobar os aspectos
biopsicossociais do individuo. A integralidade, juntamente com outros principios e diretrizes, deve
nortear as agoes e servicos de saude ofertados pelo SUS aos seus usudrios, o que inclui o tratamento

da hanseniase, incluindo assisténcia para além do tratamento farmacoldgico (Brasil, 1990).

1.1 Hanseniase: breves consideragdes
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A hanseniase ¢ uma doenca infectocontagiosa e cronica, que embora apresente cura, ainda
é considerada endémica em virias regides do mundo, com destaque para a india, Brasil e Indonésia
(WHO, 2012; Brasil, 2019; Brasil, 2022), sendo que no Brasil ela ainda ¢ considerada um
importante desafio em saude publica. E causada pelo Mycobacterium leprae (M. Leprae), um
bacilo alcool 4cido resistente, de multiplicacdo lenta, e que atinge a pele e os nervos periféricos,
podendo causar distlirbios sensitivos, motores e autondmicos (Corréa et al., 2006; Rosa et al.,
2016; Brasil, 2017; Jesus et al., 2021). Os sinais e sintomas mais comuns sdo: a presenca de
manchas com alteracdo de sensibilidade, formigamento, dorméncia, nddulos, infiltragdes, queda
de pélos localizadas ou difusa, auséncia de sudorese local, dor, perda da sensibilidade e /ou
espessamento de nervos periféricos dos olhos, das maos ou pés (Rosa et al., 2016; Brasil, 2022).
Além de acometer a pele e os nervos periféricos, o M. Leprae pode acometer a mucosa do trato
respiratdrio superior, os olhos, linfonodos, testiculos e 6rgdos internos, conforme a resisténcia
imune do individuo infectado (Paula et al., 2019; Brasil, 2017; Brasil, 2022). A hanseniase pode
desenvolver variados graus de neuropatia que podem levar a deformidades fisicas e perda
funcional, principalmente nas maos, nos pés e nos olhos, o que pode ser grave em casos de
diagnéstico tardio da doenca (Paula ef al., 2019; Brasil, 2022; Bif ef al., 2024). As incapacidades
e deformidades fisicas oriundas do comprometimento neural acabam impactando nas atividades
de vida diaria, laborais e sociais (Raposo et al., 2009; Finez; Salotte, 2011; Divino; Alecrim,;
Carvalho, 2020) com consequéncias biopsicossociais (Divino; Alecrim; Carvalho, 2020; Jesus et
al.,2021).

O homem ¢ considerado o unica fonte de infec¢do da hanseniase (Moura, 2010; Trumam
etal.,2011; Bandeira, 2010; Bif et al., 2024) que normalmente ¢ transmitida através da respiracao,
onde uma pessoa doente, com a forma contagiosa da doenga e sem tratamento transmite o bacilo
para outra pessoa de seu convivio (Bandeira, 2010; Lyon; Moura; Silva, 2015; Brasil, 2017; Bif et
al.,2024). O tempo de multiplicacdo do bacilo no organismo ¢ lento, entre 11 a 60 dias, o que leva
a um periodo de incubagdo longo e cronicidade da doenga (Lyon; Grossi, 2013). Esse periodo de
incubagdo ¢ dificil de se definir, sendo em média entre 2 e 10 anos (Rodrigues; Lockwood, 2011).

A hanseniase pode ser classificada de acordo com a classificacdo de Madri, de Ridley e
Jopling ou de acordo com a Organizacao Mundial de Satde (WHO, 1982; Ridley; Jopling, 1966),

sendo que no Brasil as classificacdes mais utilizadas sdo a de Madri e a Ridley e Jopling. A



21

classificagdo de Madri, de 1953, considera dois polos estaveis e opostos (tuberculdide e
virchowiano) e dois grupos instaveis (indeterminado e dimorfo) que, na progressao da doenca,
evoluem para um dos polos. Para realizar essa classificagdo consideram-se os critérios clinicos,
baciloscopico, histologico e imunologico conforme o resultado do teste de Mitsuda (Lyon; Grossi,
2013). Ja a classificacdo de Ridley e Jopling (1962) baseia-se em critérios clinicos, histologicos,
bacteriologicos e imunologicos e apresenta cincos formas clinicas: tuberculoide (TT), virchowiana
(VV), dimorfa-tuberculoide (DT), dimorfa virchowiana (DV) e dimorfa-dimorfa (DD) e ¢ utilizada
em pesquisas cientificas ja que abrange varios critérios, embora nao inclua a forma indeterminada.
A forma indeterminada (MHI) é considerada a forma inicial da doenca e ndo apresenta defini¢ao
imunoldgica dentro deste espectro (Ridley; Jopling, 1966).

Além das classificagdes citadas acima, ha ainda a classificagdo operacional definida pela
Organizacao Mundial de Satide (OMS) que ¢ utilizada para fins de tratamento. Essa classificagdao
considera o nimero de lesdes cutaneas presentes, sendo os casos de hanseniase classificados em
paucibacilar ou multibacilar. Os paucibacilares (PB) sdo os casos com a presenga de uma até cinco
lesdes cutaneas com baciloscopia obrigatoriamente negativa e os multibacilares (MB) sdo os casos
com mais de cinco lesdes cutaneas e/ou baciloscopia positiva (Lockwood; Sarno; Smith, 2007,
Brasil, 2022). Também sdo considerados casos multibacilares aqueles nos quais exista o
comprometimento de mais de um nervo periférico, juntamente com perda ou diminuicdo da
sensibilidade nos respectivos trajetos nervosos, os dermatomos (Brasil, 2016; Brasil, 2022) e
também quando o individuo apresentar baciloscopia positiva independente do numero de lesdes
cutaneas (Brasil, 2010).

O diagnostico da hanseniase ¢ baseado em critérios clinicos, associados a alteragdes na
sensibilidade cutanea, espessamento e/ou dor nos nervos periféricos. O Ministério da Saude (MS)
define um caso de hanseniase através da presenca de pelo menos um ou mais dos seguintes sinais:
lesdo (Oes) e/ou areas (s) da pele com alteragdo de sensibilidade térmica e/ou dolorosa e/ou tatil;
espessamento de nervo periférico, associado a alteragdes sensitivas e/ou motoras e/ou autonomicas
e presenca do M. leprae, confirmada na baciloscopia de esfregaco intradérmico ou na bidpsia de
pele (Brasil, 2009; Brasil, 2016; Brasil, 2022). E importante lembrar que a baciloscopia negativa
ndo exclui o diagndstico de hanseniase (Brasil, 2008; Lyon; Moura; Silva, 2015). Na ocorréncia
de casos suspeitos de hanseniase sem lesdo cutdnea mas com comprometimento neural, deve-se

pensar em hanseniase neural primaria, devendo os mesmos serem encaminhados aos servicos de
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referéncia para diagnostico (Lyon; Moura; Silva, 2015).

O tratamento da hanseniase ¢ fundamental para cura e interrupcao da cadeia de transmissao
da doenca (Brasil, 2010; Moura, 2010). O tratamento padronizado pela OMS ¢ apoliquimioterapia
(PQT) que consiste na associagdo de trés antimicrobianos: rifampicina, dapsona e clofazimina
(Chen et al., 2022; Brasil, 2022). A PQT mata o bacilo, que se torna incapaz de infectar outras
pessoas, interrompendo assim a cadeia de transmissdao da doenga. Com o tratamento evita-se a
evolucdo da doenca, prevenindo as incapacidades e deformidades decorrentes dela, levando o
individuo a cura (Bandeira, 2010). A duragao do tratamento ¢ de 6 meses para os casos PB e de 12
meses para os casos MB (Chen et al., 2022; Brasil, 2022). Caso ocorra intolerancia a algum dos
medicamentos da PQT deve-se utilizar os esquemas substitutivos (Bandeira, 2010; Brasil, 2010;
Brasil, 2016).

Além do tratamento medicamentoso com a PQT, é importante estar atento para identificar
e tratar as possiveis reagdes e complicagdes da doenca, bem como realizar a prevencao e o
tratamento das incapacidades e deformidades fisicas (Brasil, 2022), uma vez que estas podem ser
permanentes. As reagdes hansénicas (surtos reacionais) ocorrem devido a uma ativagao do sistema
imunoldgico ao bacilo e manifestam-se como fendmenos inflamatorios agudos e subagudos, que
podem ocorrer antes, durante ou apds o tratamento com a PQT (Pandhi; Chhabra; 2013; Brasil,
2005; Brasil, 2016; WHO, 2020; Brasil, 2022). As reacdes sdo mais frequentes nos individuos
MB, mas podem acontecer nos PB e podem ser classificadas em tipo 1 e tipo 2 (Brasil, 2005;
Brasil, 2016; Brasil, 2022; Chen et al., 2022), sendo o tratamento do neural o mesmo independente
do tipo de reagdo (Brasil, 2005). A reagdo tipo 1 (reacdo reversa) ¢ uma resposta inflamatéria
aguda, sendo uma reagdo de hipersensibilidade celular contra a presenga de bacilos mortos ou
fragmentos bacilares que permanecem no organismo por periodos longos apds o tratamento
(Brasil, 2005; Nery et al., 2013), que causa sinais € sintomas mais restritos como: a exacerbagao
de lesdes cutaneas que ficam mais visiveis, edemaciadas e as vezes dolorosas; hd o aparecimento
de novas lesdes; neurites que podem ter comprometimento sensitivo, motor ou autonomicas e
como ha o risco de dano neural deve-se iniciar o uso de corticoide. Ela pode acontecer nas formas
PB e MB (Brasil, 2005). Na reagao tipo 2 ocorre uma sindrome mediada por imunocomplexos que
gerar sintomas generalizados e acometer diversos orgdos e tecidos, sendo o eritema nodoso
hansénico (ENH) sua manifestagao cldssica, e pode aparecer em qualquer area da pele, ndo estando

relacionados a lesdes cutaneas prévias da doenga, e que em casos graves, pode ocorrer ulceracao
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e necrose das lesdes (Brasil, 2005; Brasil, 2022). Pode haver ainda febre, mal estar, artralgias e
acometimento dos olhos e ocorre nos casos MB (Brasil, 2005). O processo inflamatdrio na reacao
tipo 2 também pode causar comprometimento nos nervos periféricos e levar a danos e
incapacidades (Brasil, 2022). Os surtos reacionais podem comprometer a qualidade de vida e ter
impacto psicossocial e econdmico, e como podem ter uma duracdo longa, € preciso oferecer
suporte psicologico e medidas de protecao social (Brasil, 2022).

Fazem parte da prevencdo de incapacidades fisicas um conjunto de acdes dentre as quais
estao o diagnostico precoce, o tratamento € o acompanhamento das reagdes hansénicas, agoes para
a promog¢ao de autocuidado, fisioterapia e cirurgia (preventiva e reabilitadora), tratamento de
ulceras, acesso a orteses, proteses e meios auxiliares de locomogao, dentre outras, que devem ser
disponibilizadas conforme a complexidade do nivel de assisténcia a saude, garantindo a
integralidade do cuidado a pessoa acometida pela hanseniase. Para tal, se faz necessario que toda
arede de atengdo a satide esteja qualificada e que funcione de forma integrada, promovendo assim
uma atencdo de qualidade e um cuidado integral (Brasil, 2022).

Uma vez que ainda ndo existe protecdo especifica para hanseniase, deve-se desenvolver
acdes estratégicas com intuito de reducdo da doenga como educagdo em saude, investigacao
epidemiologica para o diagndstico oportuno dos casos, tratamento até a cura, prevencao e
tratamento de incapacidades, vigilancia epidemioldgica, exame de contatos, orientacdes e
aplicacdo de vacina BCG (Bacilo de Calmette e Guérin )(Brasil, 2016). Mesmo a doenga tendo
cura, ndo € possivel garantir que uma pessoa acometida pela hanseniase ndo apresentara reagdes
ao bacilo, ndo tera alguma perda funcional ou sequelas permanentes durante o tratamento, ou

mesmo apds muitos anos de cura (Brasil, 2008).

1.2 Hanseniase no Brasil: panorama geral

O inicio da hanseniase no Brasil se deu a partir da colonizacdo. A vinda de escravos
africanos e de colonizadores europeus, principalmente os portugueses, foi a responsavel por
introduzir a hanseniase no Brasil (Marzliak ef al., 2008; Bandeira, 2010), uma vez que ja existia
a endemia em Lisboa e nas ilhas africanas e a mesma ainda ndo existia entre os indigenas
(Marzliak et al., 2008). Fatores como as condi¢des socioecondmicas € o desconhecimento acerca

de terapéuticas ainda contribuiram para a disseminagdo da doenga (Bandeira, 2010).
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Embora acometa todas as faixas etarias, hd maior predominio de acometimento na faixa
etaria economicamente ativa (Bandeira, 2010). Segundo dados do Boletim Epidemiologico de
Hanseniase de 2023, documento que utilizou os dados do Sistema de Informagao e Agravos de
Notificag¢ao (Sinan), no periodo de 2012 a 2021 e dados preliminares de 2022, no ano de 2021
foram diagnosticados e reportados por 106 paises a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) um
total de 140.594 casos novos da doenc¢a no mundo. Neste cenario, o Brasil aparece como o
segundo pais com o maior niimero de notificagdes de casos de hanseniase, ficando atras da India.
A India foi o pais com maior nimero de casos novos da doenca, cerca de 53,6% do total global.
Ja nas Américas, foram notificados 19.826 (14,1%) casos novos, sendo que destes casos, 18.318
(92,4%) foram notificados no Brasil (Brasil, 2023).

Dados da OMS mostram que 76 paises notificaram casos novos em menores de 15 anos,
sendo que durante o ano de 2021, 9.052 casos novos foram notificados nesta populagao de
menores de 15 anos, o que corresponde a 6,4% do total de casos novos notificados. Dos casos
novos notificados no Brasil, 761 (4,1%) foram em menores de 15 anos (BRASIL, 2023). No
periodo compreendido entre 2017 a 2021, houve 119.698 notificagdes de caos novos de
hanseniase no Brasil, sendo que deste valor, 66.613 (55.7%) dos casos novos foram em
individuos do sexo masculino. Observou-se o predominio do sexo masculino na maior parte das
faixas etdrias e anos de avaliagcdo, e com maior frequéncia na faixa etaria compreendida entre
individuos entre 50 a 59 anos (Brasil, 2023).

A hanseniase ¢ uma doenca de notificacdo compulsoria em todo o territoério nacional
(Lyon; Grossi, 2013) segundo a Portaria de Consolidagdo MS/GM n° 4, de 28 de setembro de
2017 que define a Lista Nacional de Notificagdo Compulséria de Doengas, Agravos e Eventos
de Saude Publica. Assim, ¢ obrigatorio aos profissionais de satide, reportar os casos de agravo
no Sistema de Informacdo de Agravos de Notificagdo (Sinan). Através dos dados da Ficha de
Notificacao/Investigacdo faz-se a composicdo e atualizacdo dos indicadores epidemioldgicos e
operacionais, os quais subsidiam as avaliagdes das intervengdes € embasam o planejamento de

novas agdes (Brasil, 2016).

1.3 Politicas Publicas para as pessoas acometidas pela hanseniase

Abordar a historia da evolugdo das politicas publicas para a hanseniase ¢ importante para

se conhecer as transformacdes ocorridas em relagcdo a disseminagao da doenga na satide publica.
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Desde o comeco da colonizacdo até o inicio do século XIX, a medicina no Brasil era desenvolvida
a partir da fusdo de varias formas de medicina, inclusive para o caso da hanseniase, com tentativas
de cura da doenga através do uso de plantas medicinais, banhos com aguas termais, banhos de
lama, sangrias, choques elétricos, alimentagao especifica e até picadas de cobras. Nao havia uma
normatizacao acerca do tratamento e conduta em relacdo a hanseniase (Cunha, 1997).

A partir do século XVII até o século XX, a medida mais importante para controle da
hanseniase no Brasil foi a adog¢ao do isolamento compulsorio obrigatério das pessoas acometidas
pela doenga. No ano de 1912 determinou-se a notificagdo compulsoria da hanseniase, a
necessidade de tratar a doenga com rigor cientifico, indo além do “isolamento humanitario” em
hospitais colonia, abordando também questao da profilaxia, dentre elas, afastar os filhos recém-
nascidos sadios de seus pais doentes, dando-lhes assisténcia nos educandorios ou preventorios
(Eidt, 2004). Em 1934, houve a atuacdo do Ministério da Educagao e Satde, com as acdes de
saude sendo redirecionadas a partir da solicitagdo de um Plano Nacional de Combate a Lepra,
que impulsionou a construg¢do de novos leprosarios e dispensarios, chamado tripé de combate ¢
prevengdo da lepra que esteve ativo até 1960 (Genovez; Pereira, 2014).

Somente no governo de Getulio Vargas, de 1930 a 1945, o combate a doenga comecou a
ser efetivamente implantado. Na década de 1940 houve o surgimento das sulfonamidas
(diaminodifenilsulfona ou dapsona), uma droga bacteriostatica que passou a ser utilizada no
tratamento da hanseniase e administrada de forma ambulatorial (Costa ef al., 2020), em conjunto
com medidas para o combate do preconceito a doenca (MS). Em 1954 o internamento compulsorio
das pessoas acometidas pela hanseniase foi abolido por lei, em todo o territorio brasileiro (Eidt,
2004), mas ap6s décadas de segregacao era dificil reintegrar-se a sociedade ou mesmo as familias
(Monteiro, 1987).

Ainda na década de 60 aprovou-se o Decreto n° 968, de 7 de maio de 1962, que trazia
normas técnicas especiais para o combate a Lepra, dentre elas, agdes direcionadas aos servigos
especializados como estudos e pesquisas, preparo técnico de pessoal, educagao sanitaria, entre
outros (Costa et al., 2015). No inicio da década de 1970, ha a mudanca do nome da doenca de
lepra para hanseniase, nome adotado pelo Ministério da Saude (MS) com o objetivo de afastar os
preconceitos em relagdo a doenga e com o intuito de favorecer a educacdo em satude (Costa et al.,
2015). Houve a publicacdo da Portaria n° 165, de 14 de maio de 1976, que objetivava a redugado

da morbidade, a prevenc¢do das incapacidades, a preservagdo da unidade familiar e o estimulo da
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integracdo social das pessoas acometidas pela doenga, conforme cada caso, e a partir dai estava
proclamada uma nova fase na historia da hanseniase, com o tratamento em nova perspectiva € em
menor tempo (Costa et al., 2015). A partir de 1978 devido resisténcia do bacilo a dapsona e as
recidivas da doenca, associou-se o uso da rifampicina, uma droga bactericida, que apresentava
uma maior eficacia e prevengao a resisténcia bacteriana observada (Costa et al., 2020).

No inicio da década de 1980, a OMS implementou a poliquimioterapia (PQT) com
esquema terapéutico apropriado ao tratamento de cada forma clinica, para o controle e cura da
doenca que ¢ utilizada até o presente momento, e que, junto com outras medidas como diagnostico
precoce, a vigilancia dos contatos, a preven¢ao e tratamento das incapacidades fisicas e a educagao
em saude fazem parte da politica atual de tratamento (Eidt, 2004). Aproximadamente 40 anos anos
depois, em 2018, a OMS publica as “Diretrizes para o diagnostico, tratamento e prevencao da
hanseniase”, na qual para o tratamento adota-se o esquema terapéutico unico contendo
Rifampicina, Clofazimina e Dapsona para todos os individuos acometidos pela hanseniase, com
duracdo de 6 ou 12 meses conforme a forma clinica. Neste mesmo ano, a Comissao Nacional de
Incorporagdo de Tecnologias no SUS (Conitec) do MS avaliou as evidéncias cientificas
disponiveis, e foi publicada a Portaria SCTIE/MS n°® 71, de 11/12/2018 que traz a ampliacdo do
uso da Clofazimina para os individuos paucibacilares.

Em 2020, o MS emitiu nota técnica para implantagdo do novo esquema, entretanto, essa
decisdo foi adiada em decorréncia do desabastecimento de medicamentos ocasionados pela
pandemia de Covid-19. A nova nota técnica implementa o esquema de poliquimioterapia Uinico
(PQT-U) para os individuos paucibacilares com duracao de 6 meses de tratamento, com 0s mesmos
critérios de alta por cura. Este esquema entrou em vigor em 01 de julho de 2021 e tem sido utilizado
nos servigos de saude brasileiros. O documento atual referente a hanseniase foi publicado
recentemente pela Portaria SCTIE/MS n° 67, de 07 de julho de 2022 e instituiu o Protocolo Clinico

e Diretrizes Terap€uticas da Hanseniase (PCDT) substituindo orienta¢des anteriores.

1.4 Abordagem dos individuos acometidos pela Hanseniase
1.4.1 Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Hanseniase (PCDT)

Os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) sdo documentos que estabelecem
critérios para o diagnostico da doenga ou do agravo a satde; o tratamento preconizado, com os

medicamentos e demais produtos apropriados, quando couber; as posologias recomendadas; os
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mecanismos de controle clinico; € 0 acompanhamento e a verificacdo dos resultados terapéuticos,
a serem seguidos pelos gestores do SUS. Devem ser baseados em evidéncia cientifica e considerar
critérios de eficacia, seguranca, efetividade e custo-efetividade das tecnologias recomendadas
(Brasil, [s.d]).

Um dos principais objetivos do PCDT da hanseniase de 2022 ¢ a promocao efetiva da
descentralizacdo do cuidado em hanseniase para a Aten¢do Primaria a Saude, que ¢ o primeiro
ponto de contato do paciente com os servigos de saude. Ele visa promover e garantir o atendimento
conforme os principios da universalidade, equidade e integralidade no contexto do SUS,
estabelecendo diretrizes ampliadas, com oferta de servigos em todos os niveis de complexidade,
direcionamento ao apoio e cuidado psicossocial através da Rede de Atengdo Psicossocial (RAPS),
assisténcia farmaceéutica e outras agoes que o individuo acometido pela hanseniase possa demandar
(Brasil, 2022).

O PCDT preconiza as condutas para o diagnostico, o tratamento e o monitoramento da
hanseniase a serem seguidas pelos gestores locais e pelos profissionais de satde no ambito do SUS
e objetiva definir os critérios de diagndstico, os tratamentos farmacoldgicos e nao farmacologicos,
a avaliacdo de contatos, acompanhamento ¢ monitoramento, a abordagem psicossocial para o
enfrentamento ao estigma e discriminagdo e os mecanismos de gestdo e controle da endemia. O
Protocolo ainda inclui o uso de testes para avaliacao de contatos, incluindo: um teste rapido, o ML
Flow usado para detec¢do de anticorpos IgM contra antigeno PGL1- do M. leprae em amostras de
soro humano como em sangue total e o teste de biologia molecular qPCR, que detecta marcadores
genéticos especificos do M. leprae em de biopsia de pele ou de nervos (Brasil, 2022).

Diretrizes terapéuticas para os casos de reacdes hansénicas, casos com suspeita de
resisténcia medicamentosa, individuos com incapacidades fisicas devido a hanseniase e condutas
voltadas para os contatos de casos confirmados também sdo contemplados no PCDT, com
indicacdo de teste para deteccdo de resisténcia a antimicrobianos e o uso da claritromicina com
outra opg¢ao terapéutica quando houver resisténcia medicamentosa confirmada (Brasil, 2022).

Embora o diagnostico da hanseniase seja essencialmente clinico, o PDCT fala sobre
exames existentes que podem ser utilizados para auxilio do diagndstico da doenca e orienta que os
casos atipicos ou duvidosos sejam encaminhados para avaliagdo na Atencdo Especializada, onde
exames complementares poderdo ser utilizados, como por exemplo, a Baciloscopia para bacilo

alcool-acido resistente (BAAR), Histopatologia, Ultrassom de nervos periféricos,
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Eletroneuromiografia, Teste rapido imunocromatografico para deteccao de anticorpos IgM contra
0 M. leprae e Teste debiologia molecular para detec¢ao de M. leprae em bidpsia de pele ou nervo
(qPCR) (Brasil, 2022).

O PCDT ainda preconiza que o tratamento da hanseniase deve ser realizado em nivel
ambulatorial e que deve visar a atencdo integral ao individuo, englobando um conjunto de medidas
que objetivem o restabelecimento do seu bem estar fisico, psiquico, emocional e social. Diferentes
abordagens e profissionais com formagdes diversas devem estar envolvidos no tratamento das
pessoas acometidas pela hanseniase e deve-se estar atento também a prevengao e reabilitacao de
incapacidades fisicas, as reagdes adversas do tratamento medicamentoso, aos desenvolvimento de
reacdes hansénicas e aos casos de diagndsticos tardios, pois podem sofrer com as consequéncias

da neuropatia instalada e muitas vezes irreversivel (Brasil, 2022).

1.4.2 Estigma e funcionalidade

As atividades diarias estdo presentes no cotidiano de qualquer pessoa e elas permitem ao
individuo alcangar sua independéncia pessoal (Ikehara et al., 2010). A funcionalidade refere-se a
capacidade do individuo de realizar suas atividades cotidianas de forma independente, o que
envolve aspectos como mobilidade, autocuidado, comunicagdo e participacdo em atividades
sociais e profissionais. A hanseniase, por afetar principalmente a pele, nervos periféricos, mucosas
e 6rgdos, pode causar limitagdes fisicas e psicossociais, impactando diretamente a funcionalidade
dos individuos (Brasil, 2002).

Segundo a Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF), a
funcionalidade ¢ resultado de uma avaliagdo ampliada de uma pessoa, que engloba véarios
dominios, considerando-se as fungdes e estruturas do corpo, atividades, participacdo, fatores
ambientais e fatores pessoais (Farias; Buchalla, 2005; Biz; Chun, 2020; Castro; Leite, 2021). A
CIF tem uma abordagem multidimensional, e ndo considera somente a condicao de satide de uma
pessoa, € sim como esta condicdo de saude interage com seu ambiente e as barreiras ou
facilitadores que afetam a sua vida didria. A CIF entende que as deficiéncias podem levar a perda
da socializagdo, a qual pode ser devido um contexto social com vulnerabilidades, de forma que no
contexto da hanseniase a discriminacdo e/ou o estigma podem afetar a funcionalidade (Castro;

Leite, 2021).
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Além dos problemas fisicos que a hanseniase pode causar, o diagnodstico da doenga pode
trazer consigo um grande impacto psicolégico na vida do individuo, podendo ser grave e
desencadeando medo, ansiedade, solidao, depressao, o que repercute de modo negativo na sua
vida, limitando suas atividades e participagao (Van Brakel et al., 2012; Goffman, 2019 in Brasil,
2022). Assim, ndo se pode deixar de falar no estigma de individuos acometidos pela hanseniase, o
que pode ocorrer devido ao carater cronico da doenga, a deformidade fisica causada por ela e o
fato de que a cura era desconhecida ha pouco tempo. Uma pessoa que vivencia um estigma
apresenta algum trago, caracteristica ou marca que se difere do que a sociedade prevé como normal
e assim, esse sujeito pode ser afastado das relagdes sociais que ele encontra, muitas vezes nao
sendo possivel que os seus outros atributos sejam vislumbrados (Goffman, 2004).

O estigma pode afetar varios aspectos da vida das pessoas com hanseniase tais como o
convivio social, atividades laborativas e religiosas, relacdes interpessoais podendo provocar um
aumento do estresse emocional (Van Brakel, 2003; Moura, 2010) o que muitas vezes € um aspecto
negligenciado durante o tratamento (Godoi; Garrafa, 2014; Brasil, 2022). Superti¢des ¢ enganos
contribuiram para o desenvolvimento do estigma na hanseniase, que gerou discriminagdo e
exclusao social devido as crencas sobre a transmissao e cura da doenca, bem como das
incapcidades fisicas ocasionadas pela doenca (Goffman, 2019 in Brasil, 2022), resultado de toda
a construcdo de sua historia, da falta de conhecimento em relagdo a doenga, associado ao
preconceito e a discriminagdo. Com isso, as pessoas acometidas pela doenga sentem-se privadas
de sua dignidade e passam a ter restri¢do em suas atividades e participagdo social (Oliveira et al.,
2019). O prejuizo na vida social e profissional do individuo devido ao estigma acarreta um baixo
desempenho na funcionalidade social (Cam; Ayakdas, 2017 in Samar et al, 2023).

Segundo Samar e colaboradores (2023 p. 3) "os individuos sdo expostos ao estigma em
diferentes niveis pela sociedade, dependendo da natureza e causalidade do estigma que eles tém
ou se pensa ter”, e pode ser compreendido sob dois pontos de vista: o estigma interno ou auto
estigma e o estigma social. No auto estigma, o individuo caracteriza-se por sentimentos negativos
em relacdo ao si mesmo, comportamentos ndo adaptativos, transformagdo de identidade e
aprovacdo de esteredtipos que surgem das experiéncias, percepgdes € expectativas negativas de
reacdo social de um individuo (Livingston et al., 2012 in Samar et al. 2023). Ja o estigma social
ocorre quando ha crengas e esteredtipos negativos, sentimentos negativos ou preconceitos e

comportamentos discriminatorios em relagdo ao individuo (Corrigan; Watson, 2002 in Samar et
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al.,2023).

Assim sendo, ¢ necessario uma maior compreensao sobre o sentimento de estigma para ser
possivel identificar e criar agdes para reduzi-lo, reforcando a importancia de que o tratamento da
hanseniase aborde-se o estigma que a doenga traz, admitindo ser este uma de suas consequéncias.
Deste modo, durante o tratamento, os profissionais devem estar atentos para prevenir os impactos
psicossociais negativos que possam surgir (Brasil, 2022) de modo a ampliar o cuidado dos

individuos em acompanhamento.

1.5 Servigo do Ambulatorio de Dermatologia do Hospital Eduardo de Menezes

O Hospital Eduardo de Menezes (HIEM) ¢ um hospital publico, pertencente a Fundagao
Hospitalar do Estado de Minas Gerais (Fhemig), conveniado ao Sistema Unico de Saade (SUS).
Ele esta localizado no bairro Bonsucesso, em Belo Horizonte, na regional do Barreiro. O HEM foi
inaugurado em 1954 com o nome de Sanatério do Estado de Minas Gerais. Antes de integrar a
Fhemig, no ano de 1977, a unidade pertencia a Secretaria Estadual de Satde. No inicio da década
de 1980, o Sanatorio recebeu o nome de Hospital Eduardo de Menezes e prestava atendimento em
clinica médica e tisiopneumologia. Ainda na década de 1980, no inicio da epidemia de AIDS, o
HEM abriu leitos para individuos portadores do virus HIV e pouco tempo depois tornou-se
referéncia para AIDS e outras doengas infectocontagiosas. Atualmente, o hospital presta
assisténcia especializada em infectologia, dermatologia sanitiria e transexualidade, atuando
também na pesquisa, formacao e capacitagcdo profissional.

O Ambulatorio de Dermatologia Sanitaria do HEM tem abrangéncia estadual, sendo um
servigo especializado de referéncia para os casos de hanseniase. A este servi¢o sdo referenciados
os casos de individuos que apresentam reagdes hansénicas; intolerancia ou reacao adversa a algum
dos medicamentos da poliquimioterapia; casos de dificil diagnostico; casos suspeitos de
hanseniase neural primadria; casos suspeitos de reinfeccdo ou recidiva da doenga. Além disto,
também sdo realizados atendimentos para prevengdo de incapacidades e reabilitagdo.

Os casos que necessitam de atendimento no HEM sdo encaminhados pelo sistema de
Solugdo Integrada de Gestao Hospitalar, Ambulatorial e Regulagdo (SIGRAH) quando sdo
oriundos de Belo Horizonte, através da Secretaria de Saude dos Municipios que tem pactuacao

com o servi¢o ou ainda através de contato direto com a Coordenacdo do Ambulatorio do HEM,
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através de e-mail. Os individuos acometidos pela hanseniase que sao atendidos no Ambulatoério de
Dermatologia Sanitaria do HEM realizam acompanhamento com uma equipe multidisciplinar dos
quais podemos citar como profissionais: dermatologistas, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais,
enfermeiras, oftalmologistas, ortopedista, psicologa, assistente social, técnico de enfermagem,
dentistas, ginecologista.

Nota-se que o servigo ofertado pelo HEM incorpora todas as diretrizes do PCDT,
entretanto, observa-se que a aplicacdao dos instrumentos de medida de funcionalidade e estigma
preconizados pelo MS ainda ndo sdo rotinas no servico, o que poderia colaborar com as tomadas

de decisdes e reforcar o principio da integralidade.

1.6 Justificativa

Apesar de todos os esforgos para erradicar a doenga, a hanseniase ainda ¢ tida como um
problema de satide publica no Brasil (Jesus et al., 2023; Brasil, 2008; Aratjo, 2015). Além dos
agravantes inerentes a qualquer doenca, destaca-se a repercussdo psicologica decorrente das
deformidades e incapacidades fisicas consequentes da doenga, o que ¢ causa de estigma e
isolamento do individuo na sociedade (Croft et al., 2000; Brasil, 2008; Brasil, 2018). Desta forma,
além do tratamento medicamentoso, ¢ importante a realizagdo de técnicas de prevencao e de

controle das incapacidades e das deformidades (Brasil, 2008; Divino; Alecrim; Carvalho, 2020).

Sabe-se que o diagnostico precoce da doenca ¢ um fator importante na interrup¢do da
cadeia de transmissao, mas mesmo antes do diagndstico, durante o tratamento ou apos o término
do tratamento, os individuos podem desenvolver processos inflamatdrios (reagdes hansénicas) que
precisem de outros tratamentos (Brasil, 2008). Além disso, os individuos que apresentam grau de
incapacidade fisica 1 ou 2 no diagnoéstico ou historias de reagdo e neurites t€ém maior risco de
desenvolver incapacidades e deformidades (Brasil, 2008).

Desta forma, cabe lembrar que muitas vezes por falta de conduta adequada, muitos
individuos ainda jovens e em sua capacidade produtiva podem desenvolver sequelas permanentes
da doenca, perdendo assim sua capacidade de trabalho e tendo que lidar com problemas cronicos
de saude para o resto de suas vidas. Isso nos mostra a existéncia de dois grandes desafios na satde
publica que sdo aumentar a capacidade de diagnosticar e tratar a doenca e os casos de reacdo de

forma precoce visando evitar a sequelas graves e ofertar acesso de fisioterapia e de cirurgia para
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os individuos que ja chegarem aos servi¢os com incapacidades e deformidades (Brasil, 2008) uma
vez que elas sdo responsaveis pela exclusdo de muitas pessoas do mercado de trabalho, do convivio
social e da sua participagao na comunidade (Oliveira et al., 2019). Ha pessoas atingidas pela
doencga que ficam curadas e sem sequelas, mas entretanto também ha outras pessoas que mesmo
sendo tratadas e curadas, ficam com sequelas (Brasil, 2008)

Van Brakel e colaboradores (2012) versam que as pessoas acometidas pela hanseniase
apresentam alteragcdes nos componentes de incapacidade: fungdes e estruturas do corpo, atividades
e participagdo, fatores pessoais e ambientais, nos remetendo ao modelo de Funcionalidade da
Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) proposto pela OMS.
A CIF tem um olhar centrado na funcionalidade humana e aborda as dimensdes biologica,
psicoldgica e social dos individuos com uma condi¢do de satide, em que uma dimensao age sobre
e sofre a a¢do das outras, todas influenciadas pelo contexto (Farias; Buchalla, 2005).

O uso da CIF nos possibilita refletir sobre como a doenga interage com o contexto do
individuo e altera sua funcionalidade, e nos permite perceber que pessoas com a mesma
doenca/condigao de saude, inseridas em contextos diferentes irdo apresentar resultados funcionais
distintos. E importante lembrar que o papel exercido pelo contexto ¢ essencial na anélise da
funcionalidade do individuo, uma vez que os fatores contextuais podem atuar como barreiras ou
como facilitadores (OMS, 2003; Brasil, 2008). Dentro dessa perspectiva torna-se importante
ampliar as dimensdes da avalia¢do e conduta praticada nos servigos de forma a contemplar todas
as dimensdes que podem influenciar a vida dos sujeitos.

Para identificar as dificuldades enfrentadas pelas pessoas acometidas pela hanseniase
podem ser utilizados formularios que se baseiam em perguntas diretas como a Escala SALSA
(Screening of Activity Limitation & Safety Awareness ou Triagem de Atividade e Consciéncia de
Risco) (Brasil, 2008), preconizado pelo MS. Este ¢ um instrumento de mensuragdo de limitacao
de atividade elaborado com base na CIF (Moura ef al., 2017), que ¢ de facil aplicacdo e contém
informacdes importantes para a avaliagao das agdes de assisténcia em prevengao de incapacidades
e pode ajudar na determinacdo de agdes que possam a ser desenvolvidas em beneficio dos
individuos (Brasil, 2008). A recomendagdo do MS ¢ que o questionario seja aplicado no inicio do
tratamento, na alta da PQT e no acompanhamento da alta, ou quando necessario.

As medidas de enfrentamento ao estigma e a restri¢ao da participagdo social podem ser

definidas a partir da andlise sobre o contexto vivido pelo individuo, que pode ser feita através de
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instrumentos existentes para tal. Para avaliacdo dos impactos psicossociais da hanseniase, um dos
instrumentos que o PCDT sugere o uso ¢ a Escala de Estigma para Pessoas Acometidas pela
Hanseniase (EMIC-AP). O uso desta escala pode contribuir para a¢des que tragam uma melhora
da qualidade da atencdo prestada, trazendo uma abordagem considerando-se a integralidade do
cuidado ao individuo (Oliveira et al., 2019; Brasil, 2022) por potencial para nos aproximar da
realidade do estigma vivenciado pelos usudrios, facilitando o planejamento de estratégias para a
redug¢do do mesmo e empoderando estes individuos, além de qualificar as tomadas de decisdes
(Oliveira et al., 2019).

Diante do exposto, ¢ importante que os profissionais de saide que atuem nos servigos com
individuos acometidos pela hanseniase facam uso de ferramentas apropriadas, ja existentes e
preconizadas pelo MS, e que muitas vezes ainda ndo estdo implementados na rotina dos servicos
(Moura et al., 2017). Através do uso dos instrumentos citados acima ¢ possivel realizar uma
abordagem biopsicossocial das pessoas acometidas pela hanseniase acompanhando o sujeito de
forma holistica. A partir da aplicagao destes instrumentos sera possivel ter uma ampliagao do olhar
sobre o0s servigos prestados e sobre os usuarios, contribuindo para um melhor direcionamento das
condutas terapéuticas e da reabilitagdo com consequente melhora na qualidade de vida dos

individuos atendidos e da prestacdo do cuidado.

Portanto, o estudo aqui proposto encontra sua relevancia social e de satde, e pretende que
os resultados encontrados possam contribuir para um melhor direcionamento das condutas
terapéuticas e de reabilitagdo no Centro de Referéncia em Hanseniase do Servigo de Dermatologia
Sanitaria do Hospital Eduardo de Menezes, com objetivos pautados na melhora da funcionalidade

do individuo e do enfrentamento ao estigma.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Identificar o perfil de funcionalidade e o estigma decorrente da hanseniase em usudrios do
Servico de Dermatologia Sanitdria do Hospital Eduardo de Menezes, Belo Horizonte, Minas

Gerais.

2.2 Objetivos especificos

a) Descrever as caracteristicas sociodemograficas e de satide de usudrios em acompanhamento de
hanseniase assistidos em um centro de referéncia;

b) Avaliar as limitagdes de atividades de vida didria e consciéncia de risco do usuario acometido
pela hanseniase e sua associagdo com o grau de incapacidade fisica, estigma, forma clinica, idade
e escolaridade do individuo;

¢) Avaliar os impactos do estigma decorrente da hanseniase e sua associagdo com o grau de

incapacidade fisica, limitagdes de atividades de vida diaria, forma clinica, idade e escolaridade.
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3 MATERIAIS E METODOS

3.1 Delineamento do estudo

Trata-se de um estudo observacional do tipo transversal exploratorio.

3.2 Cenario do Estudo

O estudo foi realizado no Ambulatorio do Centro de Referéncia Estadual em Dermatologia

Sanitaria do Hospital Eduardo de Menezes, que atende usuarios de Minas Gerais.

3.3 Participantes

A amostra foi do tipo ndo probabilistica. Os critérios de inclusdo para o estudo foram
apresentar diagnostico de hanseniase, estar em tratamento clinico ou em tratamento de surto
reacional no referido servigo, ter idade entre 18 ¢ 59 anos ¢ assinar o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A). Foram excluidos aqueles individuos que
apresentavam dificuldade de compreensdo e dificuldade para responder aos formularios e que
apresentavam outras neuropatias periféricas ou diagndstico de outra doenga diferente da

hanseniase, que causasse comprometimento neuromotor.
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3.4 Instrumentos

3.4.1 Formulario de Avaliacdo Neurologica Simplificada (ANS)

A Avaliagdo Neurologica Simplificada (ANS) é um exame que ja faz parte da rotina do
servico do ambulatorio, e € por meio desta que se avalia o estado do nervo e a fun¢do neural do
individuo acometido pela hanseniase, através da qual pode-se constatar se ha alteragdes
autondmicas, comprometimento da sensibilidade ou redu¢do da forca muscular devido ao dano
neural (Brasil, 2022). Através dela é possivel monitorar as mudangas no estado do nervo ¢ da
fung¢do neural, identificar a presenca de neurites, determinar o tratamento necessario, monitorar o
tratamento das neurites e determinar a necessidade de intervenc¢ao cirurgica (Brasil, 2008). A ANS
deve ser realizada no momento do diagnostico, na alta, a cada trés meses durante o tratamento, na
presenga de queixas, na presenga de reacdes hansénicas e quando da realizacdo de cirurgias
preventivas e/ou reabilitadoras (Brasil, 2008; Brasil, 2016; Brasil, 2022).

A ANS contempla uma anamnese para identificacdo de queixas relativas aos olhos, ao
nariz, as maos € aos pes, bem como para identificar as limitagdes para a realizacao de atividades
diarias e dos fatores de risco individuais para incapacidades fisicas. A avaliagdo compreende ainda
o exame fisico no qual se realiza a inspecdo das maos, dos pés e olhos, a palpacdo dos nervos
periféricos, a avaliacdo da forca muscular, da sensibilidade e ainda da acuidade visual (Brasil,
2008; Santana et al., 2018; Brasil, 2022). A ultima versdao do formulario de ANS faz parte do
PCDT publicado na Portaria SCTIE/MS n° 67, de 07 de julho de 2022.

O instrumento também ¢ composto por informagdes referentes ao momento do diagndstico
e da alta por cura provenientes da ficha de avaliacdo simplificada das fungdes neurais e
complicagdes. A utilizagdo desta ficha ¢ preconizada pelo MS e baseia-se em uma avaliacao
neurologica simplificada para identificar a gravidade das lesdes presentes nos olhos, nariz, maos

e pés, sendo parte integrante da avaliac¢do realizada no servigo (Santana et al., 2018).

3.4.2 Grau de Incapacidade Fisica (GIF)

Desde 1960 a OMS orienta o uso de uma classificacdo de incapacidade na hanseniase,
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sendo que seu desenvolvimento atual se deu em 1988. Esta classificacdo tinha como objetivo
original fazer o registro de um status de “incapacidade” de base para poder verificar as mudancgas
durante o acompanhamento. A partir de 1988, no entanto, o principal objetivo da classificagao
passou a ser a proposi¢cdo de um indicador para estimar o atraso na descoberta de casos (Brakel,
1999).

As principais abordagens iniciais utilizadas foram um indice de “incapacidade” e o “grau
maximo de incapacidade da OMS”. Em 1971, Bechelli e Martinez Dominguez introduziram a
primeira abordagem e propuseram trés modos diferentes de calcular um indice de incapacidade
tomando como base os graus da classificagdo de incapacidade da OMS de 1970. Este indice de
incapacidade de Bechelli era uma medida de resumo abrangente, mas como se baseava na
classificagdo da OMS de 1960, necessitava de um extenso registro de deficiéncias e era dificil de
se calcular (Brakel, 1999).

Desta forma, o uso do valor maximo de incapacidade da OMS com objetivo de resumir o
status de deficiéncia de uma pessoa tornou-se popular com a inclusdo deste indicador nas
estatisticas do International Federation of Anti-Leprosy Associations (ILPE) e da OMS. Assim, o
valor méaximo dos seis locais avaliados ¢ tido como um indicador geral do status de deficiéncia da
pessoa (Brakel, 1999).

Segundo a OMS, o comprometimento ¢ dado através de notas atribuidas a cada segmento
(olhos, maos e pés) avaliado através o uso de uma escala com 3 possiveis resultados (0,1,2). O
maior valor atribuido caracteriza a pontuagdo geral do individuo e pode ser conhecida como “Grau
Maximo de Comprometimento da OMS”.

A partir da ANS ¢ feita a deteccdo do grau de incapacidade fisica (GIF) do individuo. O
GIF ¢ uma medida que indica a existéncia de perda da sensibilidade protetora e/ou a presenca de
deformidades visiveis em consequéncia da lesdo neural e/ou presenga de cegueira (BRASIL,
2008). O GIF ¢ um indicador epidemiologico utilizado para a avaliagdo de programas relativos a
hanseniase e através dele identificamos o diagndstico precoce ou o diagnostico tardio da doenga
(Brasil, 2008).

A classificacdo do GIF varia de 0 a 2 e segue as definicoes do MS com os seguintes
critérios: grau 0 quando ndo ha nenhum dano em relag@o a hanseniase nos olhos, nas maos ou nos
pés; grau 1 quando ocorre diminuic¢do da sensibilidade protetora ou diminuicao da for¢a muscular

nas maos ou nos pés ou ocorre diminui¢cdo da forga muscular ou da sensibilidade nos olhos e grau
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2 quando ocorre a presenca de deformidades visiveis nos olhos, nas maos ou nos pés devido a
hanseniase. Deve-se classificar o GIF ao menos no momento do diagnostico, na presenga de
reagcOes hansénicas € no momento da na alta por cura. Apds a identificacdo do GIF, deve-se
preencher o campo proprio no formulario da ANS, que deve ser anexado ao prontuario do

individuo, para acompanhamento e notificagao do caso (Brasil, 2022).

3.4.3 Escore OMP

Rijk et al. (1994) utilizaram a soma Olhos-Maos-Pés (OMP) pela primeira vez em 1994.
Ela considera a soma do maximo dos valores individuais para os olhos, maos e pés, sendo seu
resultado preferivel ao “Grau Maximo de Comprometimento da OMS” para fins de avaliacao
(Ebenso; Ebenso, 2007).

O escore Olhos-Maos-Pés (OMP) indica a extensdo do dano neural, sendo calculado a
partir da soma do grau de incapacidade verificada em cada um dos segmentos avaliados (maos,
pés e olhos). Ele varia entre 0 a 12, sendo mais sensivel que o GIF em relagdo a mudancgas nas
deficiéncias e proporciona maior detalhamento sobre cada incapacidade isoladamente,
possibilitando uma melhor qualidade do cuidado (Brasil, 2016). O resultado da soma OMP deve

ser registrado no campo proprio do formulario da ANS.

3.4.4 Screening Activity Limitation and Safety Awareness (SALSA) ou Triagem de Limitacao

de Atividade e Consciéncia de Risco

A escala SALSA foi desenvolvida para avaliar as limitagdes de atividades em pessoas que
apresentam neuropatia periférica, como a hanseniase, diabetes ou ainda outras neuropatias. Seu
desenvolvimento foi feito pelo grupo de estudo colaborativo da SALSA e ocorreu simultaneamente
em cinco paises (Brasil, China, India, Israel e Nigéria) no periodo entre 2000 a 2006, sendo o
resultado deste trabalho publicado em 2007. O desenvolvimento da escala SALSA se deu em trés
fases (The SALSA Collaborative Study Group, 2007).

Na fase 1, a partir de entrevistas individuais e grupos focais, gerou-se uma lista de
atividades de vida didria relevantes para as populagdes alvos em estudo. Este questionario de 374
itens foi aplicado a pessoas comprometidas pela hanseniase e pela diabetes em quatro continentes

e observou-se que 76% dos entrevistados apresentavam deficiéncias. Em seguida, profissionais que
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ndo estavam envolvidos neste estudo fizeram uma avaliacdo independente do grau de limitacdo de
atividade de 207 entrevistados e ainda nesta fase também se avaliou a validade de face foi testada.
Na fase 2 foi feita uma reducao dos 374 itens para 20 itens que compdem o questionario atual
considerando-se os seguintes critérios: se os itens eram praticados por pelo menos 70% dos
entrevistados em todas as populacdes; se os itens eram de facil execucdo para alguns mas de dificil
execucdo para outros e se havia boa correlagdo dos itens com avaliagdes de profissionais
independentes e apresentavam boa correlagdao item- local. Nesta fase testou-se a validade de
constructo, que se relaciona aos fatores subjacentes propostos ou conceitos tedricos de uma escala.
Na fase 3 realizou-se a validacdo da confiabilidade através do uso dos dados nigerianos. A
confiabilidade refere a consisténcia interna e a confiabilidade teste-reteste da escala SALSA (The
SALSA Collaborative Study Group, 2007).

Para o grupo colaborativo da SALSA, esta escala ¢ o melhor resultado possivel de um
processo que objetiva desempenhar seu papel e ainda que ndo se tem conhecimento de outro
instrumento que fornega uma medida padronizada de limitacdo de atividade para pessoas
comprometidas por neuropatia periférica, na qual a perda da sensibilidade tem um papel
importante, sendo necessario um ajuste nas atividades visando a prevencao de lesdes. Assim, esta
escala foi desenvolvida e validada em varios contextos culturais, ¢ capaz de medir a limitacao de
atividade de forma confiavel e reforca a importancia a questdao de prevencao de lesoes nas pessoas
afetadas com neuropatia periférica com consequente perda sensitiva nas maos ou nos pés (The
SALSA Collaborative Study Group, 2007).

A escala SALSA (Screening of Activity Limitation and Safety Awareness) ¢ um
instrumento que foi desenvolvido baseado na CIF, que mede a limitagao de atividade, podendo ser
aplicada em individuos que tém ou tiveram hanseniase ou outras neuropatias periféricas (Barbosa
et al., 2008; Brasil, 2008; Ikehara ef al., 2010; Moura et al., 2017). A SALSA também objetiva
avaliar o risco de se aumentar as deficiéncias durante a realiza¢do das atividades (Brasil, 2008)
por meio da percepc¢do do individuo em relag@o a sua limitagdo. Assim, ao realizar a aplicagdo, o
avaliador ndo deve fazer nenhum julgamento ou pressuposicdo da resposta baseando- se nas
deformidades que o entrevistado apresenta (Brasil, 2008).

Trata-se de um questionario formado por 20 perguntas que se correlacionam com as
atividades didrias, separadas em quatro dominios: mobilidade, autocuidado, trabalho e destreza,

além de uma pergunta relacionada a acuidade visual (Ikehara et al., 2010). O questiondrio pode
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ser aplicado em 10 minutos (Van Brakel et al., 2012) ou 15 minutos (Brasil, 2008). O escore final
da escala SALSA varia de 10 a 80 pontos (Ebenso et al., 2007). Para obter-se o escore, soma-se
os escores das respostas indicadas pelo usuario, sendo que um escore baixo indica pouca

dificuldade na realizagdo de atividades diarias, enquanto que os escores mais altos indicam niveis

crescentes de limitagéo de atividade (Brasil, 2008; Ikehara et al., 2017). O ponto de corte para
indicar limitacao de atividades € um escore > 25. O grupo colaborador da escala
SALSA prop6e uma categorizagao para os escores Salsa, a saber: 10-24 (sem limitagao);
25-39 (leve); 40- 49 (moderada); 50-59 (severa); 60-80 (muito severa) (lkehara et al,

2017).

O célculo do escore da consciéncia de risco € feito separadamente do escore da SALSA,
no qual somame-se as respostas sinalizadas com o desenho de um circulo presente em algumas das
atividades do formulério (Ebenso et al., 2207; Brasil, 2008). As respostas que se apresentam
sinalizadas com este desenho referem-se as respostas “Eu fisicamente ndo consigo” ou “Eu evito
por causa do risco” (Salsa Collaborative Study Group, 2007). O escore de consciéncia de risco
varia de 0 a 11, e os valores mais altos indicam consciéncia crescente dos riscos envolvidos em

certas atividades (Ebenso ef al., 2007; Brasil, 2008)

3.4.5 Escala de Estigma para pessoas acometidas pela hanseniase (EMIC-AP)

“A Escala de Estigma Explanatory Model Interview Catalogue (EMIC-AP) foi
desenvolvida a partir de uma entrevista semiestruturada voltada para a investigagdo de percepgoes,
crencas e praticas relacionadas a doenga, possibilitando uma visdo mais abrangente acerca da
experiéncia do adoecimento e de seus possiveis impactos psicossociais” (Oliveira et al., 2019 p.8).
A EMIC-AP ¢ um instrumento para avaliagdo do estigma percebido pelo individuo e para
avaliacdo de autoestigma, sendo seu uso validado para varios contextos culturais, dentre eles o
Brasil e as respostas da escala sdo do tipo Likert. As respostas devem ser marcadas com um “x”,
e cada resposta corresponde a uma pontuagao, que deve ser colocada na coluna “Escore” para ser
somada ao final, gerando a pontuagao final que deve ser anotada no campo “Escore total”.

Os resultados da EMIC-AP oscilam entre 0 e 45 pontos, sendo que escores mais elevados



41

sugerem um alto nivel de estigma percebido e auto estigma. E importante lembrar que nio h4 ainda
um padrdo de classificacdo a ser seguido para a pontuacdo obtida. Orienta-se que a escala seja
aplicada ap6s dois meses de diagndstico, o que corresponderia ao segundo més de tratamento com
a PQT, podendo ainda ser aplicada em individuos no periodo de pos alta recente (dois anos de alta

da PQT) ou diante do tratamento de reagdes hansénicas.

3.5 Coleta de dados

Foram utilizadas as normas de pesquisas envolvendo seres humanos contidas na Resolugao
466/12 “Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisas envolvendo seres humanos”. O
voluntario foi convidado a participar do estudo, sendo que sua adesdo s6 foi aceita apds o
participante ter lido, concordado e assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) (APENDICE A). O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade
Federal de Belo Horizonte sob o parecer 6.565.040 ¢ também pelo Comité de Etica e Pesquisa do
Hospital Eduardo de Menezes sob o parecer 6.730.986. Ressalta-se que a privacidade dos usuarios
foi preservada e, em nenhum momento, os usudrios tiveram sua identidade revelada.

Os participantes foram avaliados no periodo de abril/2024 a setembro/2024, dentro da
rotina do servi¢o no dia que compareceram para seu acompanhamento clinico através da aplicagdo
dos formulérios padronizados propostos. Realizou-se a coleta de dados clinicos, pessoais e
sociodemograficos conforme questionario semi-estruturado elaborado pelas pesquisadoras para o
estudo. Os formularios de entrevista foram aplicados por fisioterapeutas e/ou terapeutas
ocupacionais do servigo previamente treinados e capacitados para tal procedimento.

Os participantes foram convidados a participar do estudo e se apds terem concordado, foi
feita a leitura do TCLE bem como foram sanadas as duvidas do participante, € 0 mesmo entao
assinou o TCLE. Apos a assinatura do TCLE, foi conduzida a aplicacao dos formularios. Os dados
clinicos foram coletados através da andlise dos prontuarios fisicos ou eletronicos nos quais sao
feitos os registros de atendimento, de formulérios de Avaliagao Neuroldgica Simplificada (ANS)
(Anexo 1) e de questionario semi-estruturado elaborado pela pesquisadora (Apéndice B), que
também contemplou dados clinicos e dados sociodemograficos. Avaliou-se as limitagdes das
atividades e consciéncia de risco através da aplicacdo do formuldrio da Escala Triagem de

Limitacdo de Atividade e Consciéncia de Risco (SALSA) (Anexo 2) e avaliou-se os impactos do
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estigma através da aplicagdo do formulario da Escala de Estigma para Pessoas Acometidas pela

Hanseniase (EMIC-AP) (Anexo 3).

3.6 Analise estatistica

Apos a coleta, os dados foram digitados em planilha eletronica do Microsoft Excel e foram
analisados no programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versdo 22.0. A andlise
descritiva foi realizada com medidas de tendéncia central e dispersdo para as variaveis intervalares
e frequéncia para variaveis categoricas. A analise exploratdria foi utilizada para verificar a relacao
entre as variaveis limitagao de atividade, consciéncia de risco (ambas avaliadas pelo instrumento
SALSA), estigma (avaliado pelo EMIC-AP), forma clinica, faixa etdria e escolaridade do
individuo. Para isto foi utilizado um modelo de regressdo linear considerando a limitacdo de
atividade como variavel desfecho e outro modelo de regressao linear utilizando o estigma como
variavel desfecho. As demais varidveis foram consideradas independentes e aquelas que
apresentaram associa¢ao com valor de p inferior a 0,20 foram incluidas nos modelos de regressao.
A associacao foi avaliada pelo coeficiente de correlagdo de Pearson ou Spearman, de acordo com
a distribuicdo dos dados. O teste de Kolmogorov—Smirnov foi utilizado para verificar a
normalidade da distribui¢do das variaveis. Os pressupostos para realiza¢ao da analise de regressao

linear foram verificados. O nivel de significancia foi estabelecido em 0,05.
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4 RESULTADOS

O setor de fisioterapia e terapia ocupacional do ambulatorio do Hospital Eduardo Menezes
atendeu 414 individuos no periodo de abril a setembro de 2024, e todos foram considerados para
participagdo no estudo. ApoOs verificagdo dos critérios de elegibilidade e de interesse e
disponibilidade, participaram deste estudo 43 individuos (38,8+10,4 anos), com a idade variando
entre 18 e 56 anos.

Do total dos entrevistados, 26 (60,5%) eram do sexo masculino, 8 (18,6%) residiam em
Belo Horizonte, 1 (2,3%) residia em outro estado diferente de Minas Gerais e os demais
distribuiam-se entre outros 21 municipios do estado. Outras informacdes referentes aos dados
sociodemograficos e clinicos encontram-se descritas na tabela 1. A forma clinica virchowiana
predominou, com 55,8% dos participantes, e com relagdo a classificacdo operacional, 95,3% eram

multibacilares (MB).

Tabela 1: Caracteristicas sociodemograficas e clinicas da amostra (n=43).

Variaveis n (%)
Idade 38,8+10,4 (18-56)
Estado civil
Casado 23 (53,5)
Solteiro 13 (30,2)
Viuvo 2 (4,6)

Divorciado / Separado 5(11,7)



Trabalho

Desempregado
Trabalhando
Beneficiario do governo

Renda familiar em salario-minimo

Menor que 1
la3

3as

Maior que 5
Nao declarado

Escolaridade’
Analfabeto
Nivel 1
Nivel 2
Nivel 3
Nivel 4

Forma clinica
Indeterminada
Dimorfa
Virchowiana
Neural pura
Naio classificada

Classifica¢dao Operacional
Paucibacilar
Multibacilar

Poliquimioterapia/esquema substitutivo

Sim
Manifestagdes dos surtos

Neurite
Eritema polimorfo

Eritema nodoso hansénico (ENH)

Mao e pé reacional
Surto maculoso

GIF?
0
1
2

5(11,6)
27 (65,1)
10 (23,3)

4(9,3)
27 (62.8)
3(7,0)
7(16,3)
2 (4,6)

1(23)
7(16,3)
15 (35)

18 (41,8)
2 (4,6)

2 (4,6)
11 (25,6)
24 (55,8)

3(7,0)

3(7,0)

2 (4,6)
41 (95,4)

13 (30,2)

20 (46,5)
1(2,3)
18 (41,9)
1(2,3)
1(2.3)

9(21,5)
19 (45,2)
14 (33,3)

44
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Escore OMP?
0 9(21,4)
1 6 (14,3)
2 5(11,9)
3 5(11,9)
4 9(21,4)
5 5(11,9)
6 3(7,2)
NP°. avaliagoes - Fisioterapeuta/TO
Menos de 10 16 (37,2)
De 10 a20 16 (37,2)
De 21 a30 5(11,6)
Mais de 30 6 (14,0)
Orteses
Sim 3(7,0)
Medicagoes
Prednisona 22(51,2)
Talidomida 16 (37,2)
Gabapentina 14 (32,6)
Pregabalina 13 (30,2)
Calcio 8 (18,6)
Amitriptilina 4 (9,3)

Fonte: elaborado pelo autor
1- Referéncia Instituo de Pesquisa Econdomica Aplicada IPEA: nivel 1 compreende as pessoas com ensino fundamental
incompleto, o nivel 2 compreende as pessoas com fundamental completo e médio incompleto, o nivel 3 as pessoas com
ensino médio completo ou superior incompleto, o nivel 4 compreende as pessoas com nivel superior completo.
2- Grau de Incapacidade Fisica (GIF): variagdo de 0 a 2.

3- Escore Olhos-Maos-Pés (OMP): variagdo de 0 a 12.

Em relagdo as queixas, observou-se que 76,7% dos entrevistados apresentavam queixas
relativas aos membros inferiores, 55,8% aos membros superiores, 32,6% aos olhos e apenas 11,6%
ao nariz. Observou-se que, ao considerar o GIF, 76,8% dos entrevistados apresentavam alguma
incapacidade fisica diferente de zero; e quanto a incapacidade nos olhos, maos e pés; considerando-
se o escore OMP, este variou de 0 a 6, sendo que apenas 20,9% dos entrevistados ndo apresentava
nenhuma incapacidade fisica, enquanto 79,1% apresentou escore maior que zero, estando

apresentado na tabela 2.
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Tabela 2: Avaliagcdo Neurologica Simplificada

Variaveis n (%)
Queixas

Nariz 5(11,6)
Olhos 14 (32,6)
MMSS 24 (55,8)
MMII 33 (76,7)
GIF!

0 9(21,5)
1 19 (45,2)
2 14 (33,3)
Escore OMP?

0 9(21,4)
1 6 (14,3)
2 5(11,9)
3 5(11,9)
4 9(21,4)
5 5(11,9)
6 3 (7,2)

Fonte: do proprio autor
1 - Grau Incapacidade Fisica, variagdo deOa 1.

2- Escore Olhos-Maos-Pés, variagdo de 0 a 12.

Em relagdo a escala SALSA, observou-se que 72% dos entrevistados apresentavam algum
grau de limitagdo de atividades, ou seja, apresentavam uma pontuagao igual ou acima de 25 pontos.
Os escores na escala SALSA variaram de 11 a 67 pontos. Sobre a consciéncia de risco (escala de
0 a 11), o escore variou de 0 a 9 na amostra e notou-se que 69,8% tinham algum nivel de
consciéncia do risco ao realizar algumas atividades enquanto 30,2% ndo apresentavam consciéncia
quanto ao risco. Os dados referentes a escala Salsa estdo descritos na tabela 3.

Quanto a analise do estigma, o escore na escala EMIC-AP variou entre 0 e 34 na amostra
deste estudo, com mediana 14. Apenas 7% dos entrevistados nao apresentava nenhum grau de

estigma percebido ou autoestigma em relagdo a hanseniase; 60,5% disseram preferir que as pessoas
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nao soubessem que eles tinham hanseniase; 93,0% informaram ja ter conversado sobre esse esse
problema com pessoa proxima; 25,0% disseram sentir-se inferiores ou sem valor devido a doenga;
51,2% das pessoas ja se sentiram envergonhadas devido a doenca; 16,3 % sentiam-se menos
respeitados na comunidade; 7,0% das pessoas acreditavam que mesmo apos o término de seu
tratamento poderiam transmitir a doenca a outras pessoas; 23,3% dos entrevistados informaram
que devido ao diagnéstico de hanseniase outras pessoas passaram a evita-los; 16,3% dos
entrevistados informaram que as pessoas deixariam de visitar sua casa devido o diagnéstico da
doenga; 25,6% acreditavam que se os outros soubessem do diagnostico sua familia seria tida como
sem valor ou inferior; 27,9% dos entrevistados acreditavam que seus filhos podem ter problemas
ou serem discriminados em razdo do diagndstico da hanseniase; 7,0% dos entrevistados solteiros
acreditavam que ter tido hanseniase dificulta a casar-se; 7,0 % dos entrevistados casados
afirmaram que a doenga trouxe problemas em seu casamento; 7,0% acreditavam que o fato de ter
tido a doenga dificulta com que outro membro de sua familia se case; 18,6% informaram ja terem
sido solicitados a manterem-se afastatados do convivio de grupos sociais ou de trabalho; 44,2%
decidiram-se por conta propria afastar-se de grupos sociais ou de trabalho e 37,2% dos
entrevistados disseram que por causa da hanseniase as pessoas acham que eles tem outros

problemas de satide. A frequéncia do escore EMIC-AP encontra-se na tabela 3.
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Tabela 3: Funcionalidade e estigma medidos pelas escalas SALSA e EMIC-AP (n=43)

Variaveis n (%)

Limitagao de atividade (SALSA)

Nenhuma (11-24) 12 (28,0)
Leve (25-39) 21 (49,0)
Moderada (40-49) 3(7,0)
Severa (50-59) 3(7,0)
Muito severa (60-80) 4(9,0)

Escore Consciéncia de Risco

0 13 (30,2)
1 8(18,6)
2 6 (14,0)
3 7 (16,3)
4 2(4,7)

5 3(7,0)

6 1(2,3)

7 1(2,3)

g 1(2,3)

9 1(2,3)

Escore EMIC-AP

0-10 17 (39.5)
11-30 21 (56,0)
31-45 2 (4)5)

Fonte: elabolado pelo autor

Apos andlise de correlacdo bivariada, as variaveis idade, soma OMP, escore da escala
Salsa, escore de consciéncia de risco e estigma apresentaram valor de p<0,20 e foram portanto
incluidas nos modelos de regressao. Em relagdo ao modelo que considerou a limitacdo de atividade
como desfecho, as variaveis idade (B=0,182; p=0,036), estigma (B=0,261; p=0,008) e consciéncia
de risco (B=0,623; p=0,000) demonstraram ser preditoras significativas. O modelo apresentou R?
ajustado=0,731 (p=0,000) A andlise de regressao linear que considerou o estigma (escore da escala
EMIC-AC) como variavel desfecho demonstrou que o escore da escala Salsa foi a Unica variavel
que explicou a variacdo no estigma (B=0,688; p=0,008). O modelo apresentou R? ajustado=0,376
(p=0,003).
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5 DISCUSSAO

Este estudo avaliou o perfil de funcionalidade e estigma dos individuos com hanseniase
atendidos em um servigo de referéncia para acompanhamento desta populacao. Foram utilizados
instrumentos recomendados pelas diretrizes clinicas e adequados para avaliagdo destas varidveis.
A escala SALSA foi utilizada para medir a extensdo da limitacdo de atividade e consciéncia de
risco com embasamento na Classifica¢ao Internacional de Funcionalidade (CIF) e a escala Escala
de Estigma para Pessoas Acometidas pela Hanseniase (EMIC-AP) foi empregada para avaliar o
nivel de estigma auto estigma e estigma percebido em individuos acometidos pela hanseniase. O
estudo também procurou compreender como a funcionalidade e o estigma se relacionam e se
comportam em relagdo as caracteristicas sociodemograficas e clinicas.

A amostra deste estudo apresentou um predominio de pessoas do sexo masculino, com
baixa renda e com baixa escolaridade. Este perfil ¢ semelhante ao de outros estudos (Ikehara et al.,
2010: Ericeira, 2017; Divino; Alecrim; Carvalho, 2020; Oliveira et al., 2016; Costa et al., 2020;
Guedes, 2024). O sexo masculino predominou na amostra deste estudo, com a representacdo de
60,5%. Segundo Oliveira ef al. (2016), o fato de que os homens sejam mais afetados que as
mulheres pode ser devido a diferencgas sdcio-culturais relacionadas ao género, ja que no geral os
homens apresentam maior dificuldade em procurar servicos de satde, juntamente com o medo da
perda de fonte de renda em virtude do estigma que a doenga carrega, levando-se assim ao
diagnostico tardio. Além disso, hd maior nimero de programas de satide voltados para o sexo
feminino, o que pode fortalecer a dificuldade de homens procurarem os servigos de satide (Araujo
e Araujo et al., 2014).

Considerando-se a renda familiar, o estudo apresentou um predominio de individuos com
renda entre 1 a 3 salarios minimos (62,8%), sendo esses dados semelhantes a dados encontrados
por outros pesquisadores (Santos; Castro; Falqueto, 2008; Oliveira et al., 2016). Ericeira (2017)
afirma que a baixa renda pode influenciar as formas de enfrentamento dos problemas de satde e
que hd uma maior tendéncia de que a pessoa acometida pela hanseniase faga parte de uma classe
socioecondOmica mais baixa. Isso pode acontecer pela possibilidade destas pessoas terem um
sistema imunoldgico mais vulneravel ao bacilo ou ainda pela falta de acesso a informagdes
preventivas sobre a doenca, o que impacta em participagdo social, em suas atividades e na

consciéncia de risco (Santos; Castro; Falqueto, 2008).
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Em relacdo a escolaridade, a maior parte da amostra ndo completou o ensino médio,
resultado semelhante a de outros estudos (Ericeira, 2017; Santos; Castro; Falqueto, 2008). Santos
et al. (2008) relataram que quanto menor o nivel de escolaridade e maior a dificuldade
socioecondmica, maior a limitacdo apresentada. Além disso, o nivel de escolaridade pode
contribuir para dificuldades na compreensdo em relagdo as informagdes por parte da pessoa
acometida pela doenca (D’Azevedo et al., 2021). Assim, baixos niveis educacionais ¢ de renda
associam-se a um maior atraso no diagnostico e no tratamento da hanseniase, o que pode levar a
uma pior evolugdo da doenca e maior limitacao nas atividades diarias e limitagdes sociais dos
individuos.

Em relagdo ao perfil clinico dos participantes, 95,3% eram classificados como
multibacilares e 55,8% apresentavam a forma clinica virchowiana, o que vai ao encontro dos
achados de outros estudos (D’Azevedo et al., 2021; Ikehara et al., 2010; Cunha, 2012; Costa et
al., 2019; Guedes; 2024). Sabe-se que os casos multibacilares sdo mais propensos ao
desenvolvimento de surtos reacionais e apresentam maior risco de desenvolver deformidades,
incapacidades e limitagdes de atividades funcionais, sendo entdo necessario um adequado
monitoramento dos individuos mesmo apods o término do tratamento com a poliquimioterapia
(Monteiro et al., 2013; Alencar et al., 2020). Em relagdo as queixas, observou-se 76,7% dos
participantes apresentavam queixas relativas aos membros inferiores seguido de 55,8% que
apresentavam queixas referentes aos membros superiores, o que corrobora com o estudo de Sousa
(2017).

Com relagdo ao grau de incapacidade fisica (GIF), houve maior frequéncia do grau de
incapacidade 1, demonstrando que 45,2% das pessoas apresentavam algum comprometimento em
relagdo a for¢a muscular ou sensibilidade, sem presenca de deformidade. A segunda categoria do
GIF mais presente foi a 2, evidenciando que 33,3% das pessoas ja apresentavam alguma
deformidade instalada, além do comprometimento de forga ou sensibilidade. Estes dados revelam
que a maior parte da amostra vivenciava consequéncias da hanseniase nas estruturas e fungoes
corporais, resultado similar a de outros estudos (Ericeira, 2017; Alevs et al., 2017) e que evidencia
o impacto da doenga mesmo com o avango nas possibilidades de diagnostico precoce e tratamento.
Em relagdo ao escore OMP, observou-se que apenas 21,4% das pessoas ndo apresentavam
comprometimento nos olhos, maos e pés. O maior escore na amostra foi 6 e os participantes

manifestaram comprometimentos em no maximo quatro quatro segmentos. A maior parte da
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amostra (52,4%) apresentou escores entre 3 € 6, 0 que demonstra acometimento maior que o dos
estudos de Ericeira (2017) e Neves et al (2015). No que tange a localizacdo dos
comprometimentos, os achados deste estudo estdo de acordo com a literatura, com acometimento
mais frequente dos pés esquerdo e direito (Neves et al., 2015). Segundo Alves et al. (2017), a
presenca de incapacidades fisicas ou o agravamento destas podem trazer dificuldades na execugdo
de atividades da vida, laborais e sociais. Através do uso do escore OMP ¢ possivel obter
informacdes mais detalhadas a respeito do grau de limitagao funcional de uma pessoa, além de se
mostrar ser mais adequado do que a classificacdo do grau de incapacidade para fazer a descri¢ao
da extensdo da condicdo de incapacidade das pessoas em analise (Monteiro et al., 2014).

Neste estudo, o escore SALSA variou de 11 a 67 e apenas 28% dos participantes foram
classificados com nenhuma limita¢ao, identificando a presenca de alguma limitag¢do de atividade
na maior parte da amostra. Houve predominio da categoria leve (48,8%), conforme a classificacao
proposta pelo grupo da SALSA (2007), a qual indica pouca dificuldade em realizar atividades
diarias, sendo este achado semelhante a dados de outros estudos (Lima; Cabral, 2014; Bezerra et
al., 2015; Oliveira et al., 2016; Costa et al., 2019). Observou-se também que a variagao de escore
de consciéncia de risco oscilou entre 0 a 9, sendo que a maioria dos participantes entrevistados
(90,7%) apresentaram nenhuma ou baixa consciéncia de risco para o desenvolvimento de
limitagdes ou agravamento das limitacdes ja existentes durante a realizacao de tarefas simples no
dia a dia, corroborando com o estudo de Costa et al. (2019). Os estudos de Bezerra ef al. (2015) e
de Oliveira et al. (2016) foram utilizados como referéncia para considerar se ha baixa consciéncia
de risco ou ndo, uma vez que eles consideram que escores entre 0 a 5 apresentam com baixa
consciéncia de risco e escores iguais ou maiores a 6 com niveis elevados de consciéncia de risco
(Bezerra et al., 2015).

Limita¢do de atividade pode ser entendida como restri¢do ou dificuldade na execugdo de
tarefas consideradas normais e que fazem parte da rotina de uma pessoa (OMS, 2003). Quando ha
o comprometimento neural devido a hanseniase, pode haver sequelas ou alteragdes sensitivas e/ou
motoras nas maos € nos pés, que podem desencadear as incapacidades fisicas ou deformidades,
levando entdo a limitagdes (Raposo in Alves; Ferreira; Ferreira, 2014). Sabe-se que a escala
SALSA contempla a avaliagdo dos dominios de mobilidade, autocuidado, destreza e trabalho
manual, estando todos estes dominios envolvidos em atividades rotineiras € que em sua maioria,

necessitam de fungdes neurais preservadas, que frequentemente estdo alteradas nos individuos que
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apresentam grau 1 e 2 de incapacidade segundo a OMS (Ikehara et al., 2010). Além disso, pessoas
acometidas pela hanseniase e que apresentam perda de sensibilidade devem desenvolver uma
consciéncia de risco de danos maiores devido a lesdo neural, o que pode protegé-las de traumas e
lesdes, mas pode impor limitagdes de atividades. Desta forma, a escala SALSA avalia de forma
direta a limitacdo de atividade, uma vez que os individuos informam o que podem ou ndo fazer,
ou o que podem fazer com dificuldade, e também mostra o grau em que os individuos restringem
suas atividades devido a consciéncia de risco de ocasionar lesdes, de modo a preveni-las, trazendo
entdo informagdes especificas relacionadas a situagdes de perda de sensibilidade nas maos e/ou
nos pés em individuos afetados pela hanseniase (The SALSA Collaborative study Group, 2007).
Através do uso da escala SALSA ¢ possivel se ter uma melhoria na atengao as pessoas acometidas
pela hanseniase com uma vis@o na integralidade da atenc¢do a saude, ndo limitando a abordagem
apenas as questoes fisicas associadas a doenca (Barbosa et al., 2008).

Assim, mesmo conhecendo-se as deficiéncias e incapacidades fisicas decorrentes da
doenga e que estas podem entdo afetar a realizacao de atividades da vida didria e trazer limitagdes
funcionais ao individuo, ainda hé servi¢os que nao utilizam em sua rotina assistencial instrumentos
j& existentes e padronizados para tal avaliacio como a escala SALSA. A falta do uso deste
instrumento pode deixar lacunas sobre a extensdo das limitacdes funcionais da pessoa acometida
pela hanseniase. Tal informagdo vai ao encontro do estudo de Matos et al. (2021) no qual no
municipio estudado a escala SALSA também nao ¢ utilizada na rotina assistencial de servigo de
satde. Também encontramos dados na literatura de que esta escala ¢ utilizada em muitos trabalhos
de pesquisa, mas que ¢ de extrema importancia a incorporagdo deste instrumento a rotina dos
programas de controle da hanseniase, objetivando a oferta de servigos de saude conforme as
necessidades dos usuarios (Ikehara et al., 2010).

Da mesma forma, sabendo-se que a hanseniase traz consigo um estigma, ¢ importante
avaliar o impacto deste na vida das pessoas acometidas pela doenga. No presente estudo, observou-
se que apenas 7% dos participantes ndao apresentava nenhum grau de estigma percebido ou auto
estigma em relacdao a hanseniase, o que demonstra a necessidade de estratégias de intervengao e
um programa de saude publica com objetivos pautados na redu¢do do estigma (Morgado et al.,
2017). O estigma além de comprometer o controle da doenca, atrasando o diagnostico e assim o
tratamento, pode trazer transtornos para varias areas da vida da pessoa (Van Brakel, 2003; Van

Brakel, 2006). Entretanto, no Brasil estudos com o uso desta escala ainda sao limitados (Morgado
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et al., 2017) ou inexistentes (Guedes, 2024).

A CIF traz a ideia da importancia do meio ambiente e dos fatores pessoais que vao
influenciar a fungdo corporal, atividades e participacdo e nao apenas a doenga ou a condigao de
saude como determinantes de deficiéncias. Sabe-se que o estigma e a discriminagdo sdo situagdes
fortemente presentes na sociedade e que afetam a vida das pessoas acometidas por condi¢des de
saude estigmatizadas (Weiss, 2008), sendo que na hanseniase as consequéncias do estigma podem
superar o transtorno das limitagdes fisicas trazendo um grande sofrimento para o individuo (Van
Brakel, 2003). A percepgao do estigma e de discriminagdo causam situacdes de vergonha e de
isolamento social nas pessoas acometidas pela hanseniase, fortalecendo o esteriotipo de que a
hanseniase ¢ algo vergonhoso ¢ assim deve ser escondido (Arole et al., 2002), sendo o estigma, a
atividade e participagdo mais importante para a pessoa acometida do que a propria deficiéncia
(Van Bennekom; Jelles; Lankhorts, 1995 in Arole et al., 2002). Os achados neste estudo reforgam
essa ideia, pois mostrou-se que houve predominio de atitudes estigmatizantes relacionadas a
ocultagdo do diagndstico da doenga (60,5%), seguidas por problema de vergonha ou
constrangimento (51,2%) e por afastamento por conta propria do trabalho ou grupos sociais
(44,2%). Guedes (2024) também encontrou em seu estudo uma grande frequéncia no dominio de
ocultacdo do diagnoéstico e de revelagdo do diagndstico (que se refere a ja ter conversado sobre o
problema com outras pessoas mais proximas), dados estes que se assemelham a dados encontrados
neste estudo.

O estigma gera consequéncias negativas como desconforto em interagdes sociais, limitagdo
de redes sociais, compromete a qualidade de vida, causa desemprego, o que resulta na continuidade
do ciclo de exclusdo social e econdmica, da perda do status individual e da discriminacdo. Desta
forma, ha um aumento da vulnerabilidade das pessoas com consequentes prejuizos diretamente
sobre a satde destes individuos (Godoi; Garrafa, 2014). Além disso, o estresse cronico gerado do
medo de ser estigmatizado também pode acabar impactando de forma significativa no bem estar
mental e na saude fisica das pessoas acometidas pela doenca (Link; Phalen, 2006).

A intervencdo para prevencao de deformidades visiveis deve ser considerada na tentativa
de redugdo do estigma associado, uma vez que as deformidades associam-se ao estigma,
impactando negativamente na participagao social (Boku et al., 2010). A presenca de deformidades
fisicas e limitagcdes funcionais podem levar os individuos a terem dificuldades em interagdes

sociais, o que pode gerar exclusdo e isolamento social, e que pode estar diretamente ligada a uma
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maior percepcdo de estigma entre individuos acometidos pela doenga, em funcdo da
estigmatizac¢ao de deformidades visiveis e as limitacdes funcionais associadas (Guedes, 2024).

As pessoas acometidas pela hanseniase podem ter mudangas nas situagdes sociais, mesmo
na auséncia de deficiéncias, levando ao isolamento e a baixa autoestima, estando sujeitas ao
preconceito e ao estigma da doenca, seja devido a presenga de incapacidade fisica ou de lesdes
dermatoneuroldgicas. Assim, devido ao carater incapacitante € o estigma relacionados a
hanseniase, ¢ preciso desenvolver uma abordagem integrada as pessoas atingidas por ela quanto
aos aspectos biopsicossociais, sendo fundamental essa abordagem durante e apds o tratamento
(Rodrigues et al., 2017).

Embora as incapacidades fisicas ocasionadas pela hanseniase possam levar a discriminagao
social e ao estigma, trazendo graves repercussdes psicossociais que podem levar a formagao de
barreiras na participagdo social dos individuos (Carregosa et al., 2020), deve-se lembrar que o
estigma e o preconceito decorrentes da historia cultural da doenga também sdo capazes de causar
a exclusdao, mesmo quando da auséncia de lesdes visiveis (Bezerra et al., 2015 in Nascimento et
al., 2020). Isso so reforga a ideia de que os aspectos psicossociais continuam sendo um desafio
relacionado ao controle da hanseniase para além dos aspectos fisicos (Nascimento et al., 2020).

A compreensao de quais fatores ajudam a explicar o estigma e as limitagdes nas atividades
¢ fundamental para o planejamento de intervengdes de prevencao e melhora da qualidade de vida
das pessoas com hanseniase. Os achados do presente estudo demonstraram que, para as pessoas
com hanseniase avaliadas, o estigma foi associado as limita¢des nas atividades. Ao nosso
conhecimento, este ¢ o primeiro estudo a investigar esta relacdo. Os resultados da andlise de
regressao demonstraram que idade, consciéncia de risco e estigma ajudaram a explicar
significativamente a variacao na limita¢do de atividades. O grau de incapacidade fisica, a forma
clinica e a escolaridade ndo foram consideradas preditoras pelo modelo. Em relagdo ao estigma, a
idade foi eliminada do modelo e apenas a limitagdo nas atividades foi considerada uma variavel
preditora significativa. Estes achados demonstram que alteracdes nas estruturas e fungdes
corporais, por si s0, nao determinam limitagdes nas atividades, nem o estigma. Historicamente, ao
se tratar de pessoas com hanseniase, ha grande preocupagdo em relagdo ao cuidado com a
prevencdo de deformidades e deficiéncias. No entanto, os resultados do presente estudo apontam
para a importancia de outros fatores para prevencao e melhora da funcionalidade de pessoas com

hanseniase.
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Podemos citar como limitagdes deste estudo o reduzido nimero amostral devido as
dificuldades operacionais em virtude da alta demanda de atendimentos na rotina do servigo e
indisponibilidade dos possiveis participantes que, além de necessitarem realizar atendimentos com
outros profissionais do servigo, na sua maior parte residem fora da cidade do estabelecimento de
saude e apresentam uma logistica de transporte que muitas vezes nao permite outras demandas
fora das ja previstas para o dia da consulta. Outra limitag¢ao do estudo foi a escolha de uma amostra
por conveniéncia uma vez que este tipo de amostra que tinha maior compatibilidade com a
disponibilidade dos pesquisadores para a realizacao da coleta de dados e por fim por ser uma
amostragem de conveniéncia os participantes selecionados podem ndo ser representativos da
populacao como um todo. Entretanto, o estudo atingiu seus objetivos, pois a analise dos resultados
mostrou que as pessoas acometidas pela hanseniase apresentam limitacdes de atividades e sao
impactadas em suas vidas com os efeitos do estigma decorrente da doenga, independentemente de
apresentarem ou ndo incapacidades fisicas ou deformidades decorrentes da doenga. A utilizacao
da escala SALSA e da EMIC-AP permitiu uma aproximagao inicial mais aprofundada que vai
além da questdo bioldgica do individuo que ja ¢ muito bem abordada no servigo, sendo possivel
uma avaliagdo com uma abordagem de um modelo biopsicossocial que favoreceu ter uma visao
mais ampliada de como estdo estas pessoas que sdo acometidas pela hanseniase. Sugere-se que a
realizagdo de estudos longitudinais para avaliar o processo do estigma e a funcionalidade nas

pessoas acometidas por hanseniase.
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6 CONCLUSAO

Os resultados deste estudo contribuiram para o conhecimento sobre a funcionalidade e o
estigma de pessoas acometidas pela hanseniase e para mostrar a importancia de se realizar
abordagens que vao além dos aspectos médicos e bioldgicos, abordando também aspectos
psicossociais e funcionais. Os achados deste estudo também reforcaram a importancia da relacao
entre limitagdes de atividades e estigma, para além das incapacidades fisicas envolvendo
sensibilidade, for¢a e presenca de deformidades.

Através do uso de instrumentos como a escala SALSA e EMIC-AP ¢ possivel ofertar uma
assisténcia na perspectiva da integralidade do cuidado a satide de pessoas acometidas pela
hanseniase. Desde 2008, o Ministério da Saude ja pensa em uma abordagem da hanseniase dentro
de um modelo biopsicossocial, e para isso ele adota o modelo de funcionalidade da OMS, a CIF.
A escala SALSA ¢ um instrumento que ¢ baseado na CIF, cujas as informagdes geradas através
destas avaliacdes podem ajudar a compreender o impacto da doenga e contribuir para um melhor
planejamento de agdes de assisténcia as pessoas acometidas pela mesma. J4 mais recentemente,
em 2022, o PCDT recomenda o uso da EMIC-AP para as pessoas acometidas pela hanseniase, e
os resultados oriundos dela possibilitam identificacdo da necessidade de uma abordagem dos
aspectos emocionais de forma que possam ser tragcadas intervencdes na perspectiva da atencao
psicossocial e da satide mental destas pessoas, reforcando mais uma vez a perspectiva da
integralidade do cuidado do usudrio. As escalas se mostraram praticas, faceis de serem aplicadas
e viaveis serem utilizadas na rotina habitual do servigo, e apresentam o potencial de ampliar a

avalia¢do e melhorar a assisténcia e a qualidade dos servigos prestados as pessoas com hanseniase.
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7 RELEVANCIA SOCIAL DO ESTUDO E SUGESTOES PARA O SERVICO

Os achados deste estudo podem contribuir de diversas formas para a melhoria da atengdo a
hanseniase e para a qualidade de vida das pessoas acometidas. Espera-se que os resultados auxiliem
no aprimoramento do atendimento na rede de satde, incentivando a implementagao de protocolos
que avaliem funcionalidade e estigma, garantindo um cuidado mais integral € humanizado. Além
disso, a capacitacao de profissionais pode ser um caminho importante para que os trabalhadores da
saude estejam mais preparados para identificar e lidar com as limitagdes fisicas e psicossociais dos
pacientes, promovendo uma reabilitagdo mais eficaz e incentivando a inclusao social. Os dados
obtidos também podem contribuir para a formulacdo de politicas publicas, ajudando a fortalecer
acdes de combate ao estigma, melhorar o acesso a reabilitagdo e ampliar a rede de atencdo
especializada a hanseniase. Vale ressaltar que o estigma esteve associado de forma significativa a

percepgao de limitagcao de funcionalidade.

Além disso, acredita-se que este estudo possa reforgar a importincia da inclusdo de
avaliagdes padronizadas, como as escalas SALSA e de estigma (EMIC-AP), nos servigos de
referéncia, possibilitando um acompanhamento mais preciso dos impactos da doenga na vida dos
pacientes. Outra possivel aplicagdo seria a sensibilizagdo para campanhas de conscientizagao,
visando reduzir preconceitos, estimular a adesdo ao tratamento e envolver as comunidades no
suporte aos acometidos. Também se reconhece a necessidade da ampliagdo do acesso a
reabilitagdo, garantindo que mais pessoas tenham acesso a servicos de fisioterapia e terapia

ocupacional para minimizar incapacidades fisicas e melhorar sua qualidade de vida.

Por fim, espera-se que os resultados desta pesquisa possam contribuir para uma maior
integragdo com a ateng¢do primadria, fortalecendo o papel dos servigos basicos de satide na detecgao
precoce € no acompanhamento continuo dos pacientes, prevenindo sequelas e incentivando sua
reinser¢do social. Ainda hd muito a ser feito, e este estudo representa um pequeno passo nessa
direcdo, com a esperanga de que possa colaborar para um cuidado mais abrangente e humano as

pessoas acometidas pela hanseniase.
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Nesse sentido, sugere-se:

e Implementac¢io dos instrumentos no servico:

Incorporar os instrumentos utilizados no estudo na rotina do servigo para aprimorar a avaliacdo da
funcionalidade e do estigma, contribuindo para uma tomada de decisdes mais precisa e
personalizada e a promoc¢ao de maior independéncia funcional e participacao social dos individuos

acometidos pela hanseniase.
e Capacitacio de profissionais do servigo:

Treinar os profissionais para aplicar os instrumentos de avaliacdo e implementar abordagens
psicossociais para aumentar a confianca e a habilidade dos profissionais no manejo dos aspectos

complexos da hanseniase.
Capacitacao de profissionais da atencdo primaria a saude:

Habilitar os profissionais da rede basica para o uso e implementacao dos instrumentos nos servigos
de salide para garantir uma abordagem ampliada da condi¢do do individuo, permitindo

intervengdes mais adequadas.

Promover a aproximagdo e comunicagdo entre os niveis de atencdo e esclarecimento dos fluxos
para favorecer um atendimento mais contextualizado, considerando a especificidade de cada caso
e as caracteristicas do meio onde o paciente estd inserido, num trabalho coletivo e de apoio

matricial.
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo: “FUNCIONALIDADE E ESTIGMA EM PESSOAS ACOMETIDAS PELA
HANSENIASE: UM ESTUDO EM UM CENTRO DE REFERENCIA DE MINAS GERAIS”

DESCRICAO DO ESTUDO: Vocé esta sendo convidado a participar desta pesquisa cientifica
como voluntario (vocé€ pode escolher se quer participar ou nao). Para isso, deverd ler este
documento todo e perguntar aos pesquisadores tudo o que nao entendeu antes de aceitar participar
da pesquisa. Esta pesquisa ira estudar a hanseniase, uma doenca que acomete pele e nervos e que
pode causar grandes deformidades. O objetivo da pesquisa € ajudar na prevencdo e no tratamento
das incapacidades e deformidades provocadas pela doenga, na melhora da realizagdo de atividades
diarias, na diminui¢ao do preconceito em relagdo a doenga e melhora no convivio com as outras
pessoas. Vocé respondera a questionarios simples, com perguntas a respeito do seu dia-a-dia. Vocé
ndo tera nenhuma despesa e nem recebera pagamento nenhum para participar da pesquisa; a
qualquer momento, vocé€ poderé desistir de fazer parte dela, sem qualquer prejuizo para voce e seu
tratamento. Depois de ter lido este documento todo e ter resolvido suas duvidas com um dos
pesquisadores, vocé podera declarar se concorda com seus termos e aceitar participar desta

pesquisa. O TCLE ser4 assinado em duas vias e uma delas sera entregue a voceé.

BENEFICIOS: A participagio nesse estudo podera contribuir para o conhecimento do grau de
comprometimento funcional e os impactos do estigma (preconceito) para com os individuos
acometidos pela hanseniase, com o objetivo de melhorar o planejamento de atividades de

reabilitagdo e reinser¢ao social, impactando positivamente a vida dos usuarios.

RISCOS EM POTENCIAL: Os riscos para os participantes sdo minimos. Existe a possibilidade
de ocorrer constrangimento, cansago ou aborrecimento ao responder as perguntas; alteracoes na
autoestima provocadas pela lembranca de memorias ou por reforgos na conscientizagcao sobre uma
condicao fisica ou psicoldgica restritiva ou incapacitante; medo de ndo saber responder ou de ser
identificado; estresse. Porém, as pesquisadoras foram preparadas e estdo prontas para dar apoio e

suporte a vocé durante a avaliagdo. Caso seja necessario, vocé€ podera ser encaminhado para
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atendimento psicoldgico no proprio servigo.

Rubrica do Participante: Rubrica do Pesquisador:

GASTOS FINANCEIROS: A aplicacao da entrevista e os materiais utilizados na pesquisa nao
terdo nenhum custo para vocé. Caso necessario, vocé podera solicitar o ressarcimento por despesas
diretamente decorrentes de sua participacdo na pesquisa, bem como ser indenizado por danos

decorrentes da mesma nos termos da Lei.

CONFIDENCIALIDADE: Os dados coletados e gerados por este estudo através dos questionarios
e prontudrios serdo tratados de modo confidencial e sigiloso, sendo utilizados somente para fins
técnicos e cientificos. Todos os profissionais envolvidos nesta pesquisa t€ém o mesmo
compromisso. Vocé nao sera identificado em nenhuma publicacio que esta pesquisa possa resultar.
Como pesquisadores, nos comprometemos a manter os dados da pesquisa em arquivo fisico ou
digital, sob nossa guarda e responsabilidade, por um periodo de cinco (5) anos ap6s o término da

pesquisa, conforme a CNS 466/2012 e a CNS 510/2016.

DESLIGAMENTO: A sua participacdo neste estudo ¢ voluntaria e sua recusa em participar do
estudo ndo acarretara penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem direito, nem tera
impacto no seu tratamento. Vocé podera cessar sua participacao a qualquer momento, sem prejuizo

para a continuidade de seu acompanhamento.

EQUIPE RESPONSAVEL:

Coordenador: Prof. Dra. Fabiane Ribeiro Ferreira (UFMG) — (31) 3409-7410

Coorientador: Prof. Dra. Paula Maria Machado Arantes Castro (UFMG) - (31) 3409 - 7412
Mestranda: Patricia Mendes Gongalves de Carvalho (UFMG / Hospital Eduardo de Menezes)
(31)3328-5079.

Se precisar de mais informagdes sobre o trabalho que esta sendo realizado, vocé devera entrar em
contato com Prof. Dra. Fabiane Ribeiro Ferreira na EEFFTO da UFMG pelo telefone (31) 3409-
7410. Caso tenha alguma duvida sobre os seus direitos como paciente de pesquisa, informagoes
podem ser obtidas no Comité de Etica em Pesquisa (CEP) na Av. Antdnio Carlos, 6627 Unidade
Administrativa II - 2° andar - Sala 2005 Campus Pampulha Belo Horizonte, MG - Brasil 31.270-



71

901 ou pelo telefone (31) 3409 4592 ou no Comité de Etica em Pesquisa na Rua Dr. Cristiano
Rezende, 2213, Bom Sucesso, Belo Horizonte, MG - Brasil. CEP 30.622-020 ou pelo telefone (31)

3328 5084. Caso haja necessidade, podera ser solicitada copia do projeto.

Rubrica do Participante: Rubrica do Pesquisador:

CONSENTIMENTO: Com base no exposto, estou ciente que a minha participagdo ¢ voluntaria
para responder aos questionarios cuja coleta sera realizada no Ambulatorio de Dermatologia do
Hospital Eduardo de Menezes. Também me foi informado que podera haver necessidade de
complementacdo da coleta de dados utilizando informagdes do meu prontuario, o qual permito o
acesso. Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas as minhas duvidas foram respondidas a
contento. Fui informado de que poderei, a qualquer momento, me retirar do projeto de pesquisa,
por qualquer motivo, sem que isso acarrete qualquer prejuizo ao prosseguimento de meu
acompanhamento médico no Ambulatdrio de Referéncia em Dermatologia Sanitaria do Hospital

Eduardo de Menezes.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias originais, sendo que uma sera
arquivada pelo pesquisador responsavel e a outra sera fornecida a vocé. Os pesquisadores se
comprometem com a preservacao do sigilo e anonimato da identidade dos participantes nesta
pesquisa, atendendo a legislagdo brasileira (Resolugdo No 466/12 do Conselho Nacional de

Saude), utilizando as informagdes somente para fins académicos e cientificos.

Belo Horizonte, de de

Assinatura do participante ou responsavel:

Assinatura do orientando:

Assinatura do pesquisador responsavel
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APENDICE B Questionario sociodemografico e clinico

Dados Pessoais

Nome:
Prontuario: Data da avaliacao: / /
Data de Nascimento: / / Idade: _anos
Sexo: () Masculino () Feminino

( )Branca ( )Preta ( )Amarela ( )Parda ()
Raca / Cor

Indigena ( ) Nao declarada

.. () Solteiro () Casado ( )viavo ()
Estado civil
Separado () Divorciado ()
Mora junto

Dados Sociodemograficos

Atividade laboral () aposentado () desempregado ( ) beneficiario
do governo () Carteira
assinada( ) trabalho informal

() outro
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Renda familiar

( ) menor que 1 salario
minimo

() 1a3salarios
minimos

()3 a5 salarios minimos

() Maior que 5 salarios
minimos

() Nao declarado

() Analfabeto ( ) Ensino fundamental incompleto

completo

( ) Ensino fundamental completo () Ensino médio

incompleto ( ) Ensino médio
Escolaridade completo () Ensino superior

incompleto

( ) Ensino superior completo

Dados clinicos

Forma clinica

( )MHI ( )MHT ( )MHD ( )MHV

() Nao classificada () Forma neural priméria

Classificacao

operacional

() Paucibacilar () Multibacilar
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( ) Positiva
Baciloscopia no inicio
do tratamento () Negativa
( )Sim ( )PQT ( ) Esquema substitutivo
Tratamento atual para
hanseniase () Nio Dose
Tratamento atual para ( ) Sim () Nao
episodio reacional ( )Tipol ( )Tipo2 ( )Tipole2
() Neurite () Exacerbacdodelesio ( )ENH
() Eritema polimorfo ( )
GIF ( )0 ()1 ( )2 ( ) Nao
se aplica ( ) Nao avaliado
Soma OMP
( H)oC Hr C H)2 C H3 C )4 C )5 ( )6
()7 ()8 ( )9 )10 )11 ()12
() Nao se aplica () Nao avaliado
Primeira ANS realizada |(  )Sim () Nao
com a Fisioterapia / TO
Outras informagoes:
Ortese ( )Nao () Sim
Medicamentos: ( ) Prednisona ( ) Talidomida () Gabapentina () Amitriptilina

() Otros




ANEXO 1 Parecer consubstanciado do CEP — UFMG

UNIVERSIDADE FEDERAL DE Plataforma
MINAS GERAIS %ﬁ'oﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Funcionalidade e estigma em pessoas acometidas pela hanseniase: um estudo em um
centro de referéncia de Minas Gerais

Pesquisador: Fabiane Ribeiro Ferreira

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 74543523.3.0000.5149

Instituigdo Proponente: Escola de Educacéo Fisica da Universidade Federal de Minas Gerais
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.565.040

Apresentacgao do Projeto:

O de projeto de pesquisa em tela € um estudo observacional do tipo transversal que sera realizado no
Ambulatério do Centro de Referéncia Estadual em Dermatologia Sanitaria do Hospital Eduardo de Menezes
que atende usuarios de Minas Gerais. Neste projeto, serdo descritas as caracteristicas sociodemograficas e
de saude de usuarios entre 18 e 59 anos que estejam em acompanhamento de hanseniase e serao
avaliadas as limitagdes de atividades de vida diaria e consciéncia de risco destes usuarios e investigadas as
associagbes com o grau de incapacidade fisica, forma clinica e classificagdo. Além disso, serdo avaliados os
impactos do estigma decorrente da hanseniase e as associagbes com o grau de incapacidade fisica,
classificagdo operacional da doenca, sexo, faixa etaria e escolaridade. Finalmente, os instrumentos de
medida de funcionalidade e estigma serdo inseridos na rotina do servigo do ambulatério. Podera haver
coleta de dados clinicos do prontudrio do participante, sendo que todas as informagdes coletadas e geradas
por este estudo serdo tratadas de modo confidencial e sigiloso, ficando restritas as pesquisadoras e ao
participante.

Para tanto, serdo incluidos 120 participantes alocados em um Unico grupo. Como critérios de inclusdo foram
apontados: “apresentar diagndstico de hanseniase, estar em tratamento clinico ou em tratamento de surto
reacional no referido servigo, ter idade entre 18 e 59 anos; e assinar o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE)". Ja como critérios de exclusdo foram apontados: “individuos que apresentarem
dificuldade de compreensdo e dificuldade para responder aos formularios; apresentarem outras neuropatias
periféricas ou diagndsticos de outra
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doenga, diferente da hanseniase, que cause comprometimento neuromotor.”.
As pesquisadoras apresentam a seguinte hipétese: “Individuos acometidos pela hanseniase apresentam

alteracdo de funcionalidade e sdo estigmatizados em seus contextos de vida”.

Objetivo da Pesquisa:

O objetivo principal desse projeto de pesquisa & identificar o perfil de funcionalidade e os impactos do
estigma decorrentes da hanseniase em usuarios do Servigo de Dermatologia Sanitaria do Hospital Eduardo
de Menezes, Belo Horizonte, Minas Gerais.

Foram listados os seguintes objetivos secundarios:

- Descrever as caracteristicas sociodemograficas e de salude de usuarios em acompanhamento de
hanseniase assistidos em um centro de referéncia;

- Avaliar as limitagdes de atividades de vida diaria e consciéncia de risco do usuario acometido pela
hanseniase e sua associagdo com o grau de incapacidade fisica, a forma clinica e classificagdo operacional
da doenga, sexo, faixa etaria e escolaridade do individuo;

- Avaliar os impactos do estigma decorrente da hanseniase e sua associagdo com o grau de incapacidade
fisica, classificacdo operacional da doenga, sexo, faixa etaria e escolaridade;

- Inserir os instrumentos de medida de funcionalidade e estigma na rotina do servigo do ambulatério.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

As pesquisadoras descrevem os riscos da seguinte forma: “Os riscos para os participantes sdo minimos.
Existe a possibilidade de ocorrer constrangimento, cansago ou aborrecimento ao responder as perguntas;
alteractes na autoestima provocadas pela lembranca de memérias ou por reforgos na conscientizagéo
sobre uma condigdo fisica ou psicoldgica restritiva ou incapacitante; medo de ndo saber responder ou de ser
identificado; estresse. Porém, as pesquisadoras estardo preparadas para dar apoio e suporte durante a
avaliacdo”. Ja como beneficio é descrito que *a participacdo nesse estudo podera contribuir para o
conhecimento do grau de comprometimento funcional e os impactos do estigma para com os individuos
acometidos pela hanseniase, com o objetivo de melhorar o planejamento de atividades de reabilitagio e

reinsercdo social, impactando positivamente a vida dos usuarios”.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de projeto vinculado ao Curso de Mestrado em Estudos da Ocupacdo da Escola de Educagao
Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional. Possui o Hospital Eduardo de Menezes como instituicdo
coparticipante.
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Segundo parecer da Camara Departamental é um projeto relevante para a area e possivel de ser
executado. Apresenta financiamento & préprio para a realizagdo desse estudo.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Constam na Plataforma Brasil: Folha de rosto preenchida e assinada; parecer consubstanciado da Camara
Departamental; carta de anuéncia do Hospital Eduardo de Menezes como instituicdo coparticipante; projeto
completo; roteiro de entrevista semiestruturada a ser aplicado junto aos participantes; e Termo de

consentimento Livre e Esclarecido como carta convite, contendo todas as informacdes sobre a pesquisa.

Recomendacgoes:

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:
Conforme as consideragdes apresentadas, sou, S.M.J., favoravel a aprovagdo do projeto.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Tendo em vista a legislacao vigente (Resolugdo CNS 466/12), o CEP-UFMG recomenda aos
Pesquisadores: comunicar toda e qualquer alteragdo do projeto e do termo de consentimento via emenda na
Plataforma Brasil, informar imediatamente qualquer evento adverso ocorrido durante o desenvolvimento da
pesquisa (via documental encaminhada em papel), apresentar na forma de notificagao relatérios parciais do
andamento do mesmo a cada 06 (seis) meses e ao término da pesquisa encaminhar a este Comité um

sumario dos resultados do projeto (relatério final).

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Béasicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 07/11/2023 Aceito
do Projeto ROJETO 2205729 .pdf 22:08:08
TCLE / Termos de | TCLEnov23.pdf 07/11/2023 |PATRICIAMENDES | Aceito
Assentimento / 22:05:49 | GONCALVES DE
Justificativa de CARVALHO
Auséncia
Projeto Detalhado / |PROJETOnov23.pdf 07/11/2023 |PATRICIAMENDES | Aceito
Brochura 22:03:52 | GONCALVES DE
Investigador CARVALHO
Qutros CartaResposta.pdf 07/11/2023 |PATRICIAMENDES | Aceito

21:43:00 |GONCALVES DE
CARVALHO

Enderego: Av_ Presidente Antonio Carlos, 6627 2° Andar Sala 2005 Campus Pampulha

Bairro: Unidade Administrativa Il CEP: 31.270-901
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3409-4592 E-mail: coep@prpg.ufmg.br
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Folha de Rosto FOLHADEROSTO.pdf 27/09/2023 |PATRICIA MENDES | Aceito
16:30:51 |GONCALVES DE
CARVALHO
Declaragdo de Anuencia.pdf 20/09/2023 |PATRICIAMENDES | Aceito
concordancia 15:56:21 GONCALVES DE
CARVALHO
Qutros Parecer.pdf 12/09/2023 |PATRICIA MENDES | Aceito
21:49:53 | GONCALVES DE
CARVALHO

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

BELO HORIZONTE, 08 de Dezembro de 2023

Assinado por:

Corinne Davis Rodrigues

(Coordenador(a))

Enderego: Av._Presidente Antonio Carlos, 6627 2°. Andar Sala 2005 Campus Pampulha

Bairro: Unidade Administrativa Il

UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE

Telefone: (31)3409-4592

CEP: 31.270-901

E-mail:

coep@prpg.ufmg.br
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ANEXO 2 Parecer consubstanciado do CEP - HEM

HOSPITAL EDUARDO DE g PlataForma
MENEZES/ HEM/ FHEMIG %foﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituigdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Funcionalidade e estigma em pessoas acometidas pela hanseniase: um estudo em um
centro de referéncia de Minas Gerais

Pesquisador: Fabiane Ribeiro Ferreira

Area Temitica:

Versao: 2

CAAE: 74543523.3.3001.5124

Instituigao Proponente: FUNDACAO HOSPITALAR DO ESTADO DE MINAS GERAIS
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.730.986

Apresentacao do Projeto:

Titulo da Pesquisa: Funcionalidade e estigma em pessoas acometidas pela hanseniase: um estudo em um
centro de referéncia de Minas Gerais

Pesquisador Responsavel: Fabiane Ribeiro Ferreira

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 74543523.3.3001.5124

Submetido em: 07/03/2024

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo geral

Identificar o perfil de funcionalidade e os impactos do estigma decorrentes da hanseniase

em usuarios do Servico de Dermatologia Sanitaria do Hospital Eduardo de Menezes, Belo

Horizonte, Minas Gerais.

2.2 Objetivos especificos

2.2.1. Descrever as caracteristicas sociodemograficas e de saude de usuarios em acompanhamento de
hanseniase assistidos em um centro de referéncia;

2.2.2. Avaliar as limitagdes de atividades de vida diaria e consciéncia de risco do usuario acometido pela
hanseniase e sua associagdo com o grau de incapacidade fisica, a forma clinica e classificagdo operacional
da doenga, sexo, faixa etaria e escolaridade do individuo;

Enderego: Av. DrCristiano Rezende, 2213

Bairro: Bonsucesso CEP: 30622020
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3328-5084 Fax: (31)3328-5006 E-mail: hem.cep@fhemig.mg.gov.br
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2.2.3. Avaliar os impactos do estigma decorrente da hanseniase e sua associagdo com o grau de
incapacidade fisica, classificagdo operacional da doenga, sexo, faixa etaria e escolaridade.
2.2.4. Inserir os instrumentos de medida de funcionalidade e estigma na rotina do servigo do ambulatério.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos de descompensacgédo psicoldgica durante a entrevista da pesquisa. Projeto ja apreciado por este
CEP, com pendéncias de ajuste de cronograma e demanda de estabelecer um fluxo de atendimento
Psicolégico, em casos que o mesmo se faga necessario.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de pesquisa relevante pela avaliagdo da funcionalidade e estigmas relacionados a Hanseniase.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Projeto ja apreciado por este CEP, com parecer pendente. Pesquisares enviam carta resposta com as
devolutivas da pendéncias abaixo descritas:

Pendéncia 1: Adequar o cronograma do estudo, com a indicag&o de inicio do estudo apos a aprovacgao pelo
CEP-HEM.

Resposta: Foi feita a alterag&o do periodo de aplicagdo dos formularios e coleta dos dados no decorrer do
texto para o periodo de abril/2024 a julho/2024, que encontra-se em destaque amarelo na pagina 28 do
projeto de pesquisa. Tambhém foram feitas as alteragdes no quadro de Cronograma para adequacgéo do
inicio do estudo para apés a aprovagao pelo CEP-HEM que encontra-se em destaque amarelo na pagina 29
do projeto de pesquisa. Além disso, foi feito destaque amarelo no texto ;Os dados s6 serdo coletados e os
formularios s6 serdo aplicados apés a aprovacdo do estudo pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Minas Gerais e pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Eduardo de
Menezes.¢ que ja constava nas paginas 27 e 28 do projeto de pesquisa quando da submissao do referido
projeto a este CEP.

Pendéncia 2: Consideramos ndoc estar bem definidas no projeto, quais as medidas a serem tomadas caso o
paciente venha apresentar uma descompensagdo psicolégica identificada no questionario aplicado em
relagdo as questdes da estigmatizacdo da doenga. Solicitamos que os pesquisadores especifiquem se
havera algum

encaminhamento para atendimentos psicolégicos (se da rede ou do préprio ambulatério HEM. ;,

Resposta: No item Riscos em Potencial foi feita a inclusdo do texto ; Caso seja necessario, vocé

Enderegco: Av_Dr Cristiano Rezende, 2213

Bairro: Bonsucesso CEP: 30.622-020
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3328-5084 Fax: (31)3328-5006 E-mail: hem.cep@fhemig.mg.gov.br
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podera ser encaminhado para atendimento psicolégico no proprio servigo.; o complemento encontra-se em
destaque amarelo na pagina 35 do projeto de pesquisa. Esse fluxo proposto foi acordado com a
coordenagdo do servigo.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:
Mediante as respostas das pendéncias do parecer anterior, consideramos aprovado o projeto de pesquisa.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informacdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS DO_P | 07/03/2024 Aceito
do Projeto ROJETO_2261980.pdf 21:01:29
TCLE / Termos de |TCLEfev24 pdf 07/03/2024 |PATRICIAMENDES | Aceito
Assentimento / 20:38:05 |GONCALVES DE
Justificativa de CARVALHO
Auséncia
Qutros CartarespostaHEM.pdf 07/03/2024 |PATRICIAMENDES | Aceito

20:30:57 | GONCALVES DE
CARVALHO
Projeto Detalhado / |PROJETOfev24 pdf 07/03/2024 |PATRICIAMENDES | Aceito
Brochura 20:26:37 | GONCALVES DE
|Investigador CARVALHO
TCLE/ Termosde |TCLEnov23.pdf 0711/2023 |PATRICIAMENDES | Aceito
Assentimento / 22.0549 |GONCALVES DE
Justificativa de CARVALHO
Auséncia
Projeto Detalhado / |PROJETOnov23.pdf 07/11/2023 |PATRICIAMENDES | Aceito
Brochura 22:03:52 | GONCALVES DE
LInvestigador CARVALHO
Qutros CartaResposta.pdf 07/11/2023 |PATRICIAMENDES | Aceito
21:43.00 |GONCALVES DE
CARVALHO
Outros Parecer.pdf 12/09/2023 |PATRICIA MENDES | Aceito
21:49:53 |GONCALVES DE
CARVALHO

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagcao da CONEP:

Enderego: Av. Dr.Cristiano Rezende, 2213

Bairro: Bonsucesso CEP: 30622-020
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3328-5084 Fax: (31)3328-5006 E-mail: hem_cep@fhemig.mg.gov.br
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Continuacdo do Parecer: 6.730.986
Nao

BELO HORIZONTE, 28 de Margo de 2024

Assinado por:
RENATA ELIANE DE AVILA
(Coordenador(a))

Enderego: Av. Dr.Cristiano Rezende, 2213

Bairro: Bonsucesso CEP: 30622-020

UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE

Telefone: (31)3328-5084 Fax: (31)3328-5008 E-mail: hem_cep@fhemig.mg.gov.br
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ANEXO 3 Avaliagao Neurologica Simplificada

DISQUE
SAUDE

136

FORMULARIO PARA AVALIACAO NEUROLOGICA SIMPLIFICADA E CLASSIFICACAO DO GRAU DE INCAPACIDADE FiSICA EM HANSENIASE

Secretaria de VigilanciaemSatde
fecc S " Tr
Coordenagio-Geral de Vigilincia das Doengas em Eliminagdo

Departamento de Doengas de Condigies Cronicas €

=

Nome: Sexo:M: [:] F: [:]
Ocupacio: Data Nasc: / /
Municipio: UF:
Classificagdo Operacional PB: D me: [
Data inicio PQT-U: / iy Data Alta PQT-U: 7/ 7/
FACE 1a /o 28 /7 32 /7 42 /
Mariz D E D E D E D
Queixas
Ressecamento (S/N)
Ferida (S/N)
Perfuragdo de septo (S/N)
Olhos D E D E D E D
Queixas
Diminui¢do da sensibilidade da
Rl (S/N)
cérnea
Diminuigdo da forga muscular
X A (S/N)
das palpebras superiores
Fecha olhos semforga (Fenda)
Fecha olhos com forga “mm’ou 0"
Triquiase (S/N)
Ectrépio (S/N)
Opacidade corneana (S/N)
Acuidade visual (Ando::iﬁ:lfm
Legenda: Sim =S8 N&o =N; Emcaso defenda anotar em milimetros (mm), em caso de auséncia de fenda anotar 0 ( zero);
Acuidade visual: se usar éculos para longe, usar durante o exame;
Utilizar a tabela de optotipos “E” a distdncia a 3 metros para medida da acuidade visual
MEMBROS SUPERIORES 12 7/ / 28 / / 32 / 7/ 43 7
Queixas
PALPACAO DE NERVOS D E D E D E D
Radial
Ulnar
Mediano
Legenda: Normal =N Espessado=E Dor= D Choque=C
AVALIACAO DE FORGA D E D E D E D
Elevar o punho / Extensdode _F)’Té
punho (nervo radial) —
Abrir dedo minimo / //?__
Abdugio do 52 dedo i “—:2?
(nervo ulnar) >
Elevar o polegar / Abducdo -
do polegar i
(nervo mediano) i
Legenda: Forte = 5, Resisténcia Parcial =4, Movimento completo = 3, Movimento Parcial = 2, Contragdo =1, Paralisado =0 OU
Forte = F, Diminuida = D, Paralisado = P
INSPEGAO E AVALIAGAOD SENSITIVA®
12 YA 23 & / 34 / 42 ! !
D E D E D E D E
\ ‘ \
A 7e oA S0 0 AL A oA Ao é AL
O [e) o fe) o] ) (0] 0
l i | \ |
|
Legenda: Seguir as cores dos monofilamentos conforme instrugdes do fabricante
Garra mével = M, Garra rigida = R, Reabsor¢do =777 LesGes troficas = [ Les&es traumaticas = A




MEMBROS INFERIORES 12 / / 22 / 32 / / 42 / /
Queixas
PAI.PACAO DE NERVOS D E D E D E D E
Fibular
Tibial
Legenda: Normal =N Espessado =E Dor =D Choque = C
E D E D E D E

AVALIACAO DE FORGA D

Elevar o halux/
Extensdo de halux
(nervofibular)

Elevar o pé /
Dorsiflex3o do pe
(nervo fibular)

Legenda: Forte = 5, Resisténcia Parcial = 4, Movimento completo = 3, Movimento Parcial = 2, Contracdo = 1, Paralisado =0 0OU
Forte =F, Diminuida = D, Paralisado =P

INSPECAD E AVALIAGAD SENSITIVA?

12 / / 22 / / 32 / ! 48 / !
E D E D E
= P i { N
ofors. ool ooy, ool
(O O ’)j é‘oo O) 60 o 2:? {C) o 6
3, B
b g | & [ b o o o
/© 9 o @\ 1 iy o of
(] L) ( ] (
‘o .o/ Nt Lo

Legenda: Seguir as cores dos monofilamentos conforme instruc8es do fabricante

Garra movel = M, Garra rigida = R, Reabsorgdo = [‘,-r’f::‘/r/’ LesBes troficas = | Lesdes traumaticas = A

Olhos Maos Pés '?)Dn';‘n:
Maior =
DATA Df\ (a) b) ) d) ) 0 Grau - ASSINATURA ECARIMBO OBSERVACOES IMPORTANTES
AVALIACAO = = 5 = 5 = dteH)
S
A
A
__uf
CLASSIFICA(;I\O DO GRAU DE INCAPACIDADE FISiCA LEGENDAS

GRAU

OLHOS

MAOS

PES

Monofilamentos

Forga muscular das pilpebras

preservadas

* Consegue ocluir com forga e formacdo de pregas
palpebrais simétricas & com grande resisténcia 4
abertura da palpebra forgada pelo examinador.

E
0 Sensibilidade da cérnea preservada.
E
Acuidade visual 2 0,1 (Tabela logaritmica)
de 3 metros ou Conta dedos a 6
metros

Forga muscular das mos
preservada

E

Sensibilidade palmar
preservada: sente o
monofilamento 2 B

(violeta/roxa).

Forga muscular dos pés
preservada

E

Sensibilidade pl

cor verde

Verde (0,07 g)—
preencher circulo na

cor azul

Azul (0,2 g)—
preencher circulo na

preservada: sente o
monofilamento 2 g

(violeta/roxa).

Violeta (2,0 g) -
preencher circulo na
cor violeta/roxa

Diminuiciio daforgamusculardas
pilpebras sem deficiéncias visiveis:
. Apresenta resisténcia minima & abertura
forcada pelo examinador

1 Efou

Diminuigio ou perda da sensibilidade da

cornea:

* Resposta demorada ou ausente a0 togue dofio
dental ou diminuicof auséncia do piscar

Diminuigio da forga
muscular da[s)m3o(s) sem
deficiéncias visiveis

E/OU
Alterag3o da sensibilidade
palmar: N30 senteo

monofilamento 2 g

(violeta/roxa).

Diminuig¢So da forga
rmuscular do(s) pé(s) sem
deficiéncias visiveis

E/OU
Alteragdo da sensibilidade
plantar- ndo sente o

monofilamento 2 g

(violeta/roxa).

preenche

Vermelho (4,0 g) -

r circulo .

na cor vermelha

marcar o

vermelho

Laranja (10,0g) —

circulo o

com X na cor

preenche;

Rosa (300g)—
Circular na cor =
vermelho sem ( )

r

na cor pr

N&o sentiu Rosa
(300 g) — preencher

eta

Deficiéncia(s) visivel(eis) causada(s) pela
hanseniase, como:
#Lagoftalmo
*Ectrépio
*Triquiase
2 *Opacidade corneana
E/OU
Acuidade visual € 0,1 (Tabela logaritmica)

de 3 metros ounio conta dedos a 6
metros, excluidas outras causas.

Deficiéncia(s) visivel(eis)
causada(s) pela hanseniase,
come:

* Garras

* Reabsorgdo dssea

* Atrofia muscular

* Mio calda

* Les8es tréficas

* LesBes traumaticas

1. O circulo fora da palma da mio
Deficiéncials) visivel(eis) indica a avaligio da regido dorsal entre
da(s) pela har fase, o polegar e indicador, inervade pelo
como: radial.
* Garras 2. O circulo fora da planta do péindica

* Reabsorcdo dssea

* Atrofia muscular

* Pé caido

* Les8es troficas

* Lesdes traumaticas

aavalicio

fibular.

atribuidas

NOTAS: Inspegdo e avaliagdo sensitiva:

da regifo dorsal entre o

halux e o 2%artelho, inervado pelo

ATENGAO: As deficiéncias classificadas
como grau 1 efou 2, somente serdo

ahanseniase quando

excluidas outras causas.

84



ANEXO 4 Escala SALSA

ESCALA SALSA
Nome: Idade: Sexo:

Prontudrio: Entrevistador: Data: f f

s5esiM, o | %
;_quantu iss0 & | Se MAD, por que nao?

/ Escala SALSA b
Screening of Activity Limitation & Safety Awareness |
(Triagem de Limitacdo de Atividade e Consciéncia de |
Risca) |
Margue uma resposta em cada linha

acil para vocé? |

Dominios

Muito dificil
fazer isso
Nao Consigo
do risco

Eu nao preciso
Eu fisicamente |

Eu evito por causa |

Vocé consegue enxergar (o suficiente para realizar suas _ : |

-

_ atividades diarias)? _1 _2 2 ot E‘ l
2. Vocé se senta ou agacha no chao? (1 12 {3 |0 4 4
_ i E,_‘ Vocé an!da Qesr.ab;n? i.e., a maior parte do tempo 1 2 3 ] @ @
4. Eﬁ Vocé anda sobre chio irregular? 1 2 13 o @ L@
= Vocé anda distincias mais longas? i.e., mais que 30
5 Haikits 1 2 . 3 . 0 @ @
Vocé lava seu corpo todo? (usando sabdo, esponja, '
0. '§ jarra; de pé ou sentado) 4 : 3 f 8 i
E  Vocé corta as unhas das maos ou dos pés? e.g., |
7. g usando tesoura ou cortader ! 2 a 0 ® @
Vocé segura um copo/tigela com conteddo quente? |
8. e.g., bebida, comida ! 2 3 .'IJ 4 4
g Vocé trabalha com ferramentas? i.e., ferramentas que 1 2 3 0 @ @
54 vocé segura com as maos para ajudar a trabalhar |
| Vocé carrega objetos ou sacolas pesadas? e.g., com-
10. __ pras, comida, dgua, lenha _ 1 2 3 |0 @ @
ﬁ Vocé levanta objetos acima de sua cabega? e.q., para
(11, g colocar em uma prateleira, em cima de sua cabeca, para |1 2 |3 o @ ey
| = estender roupa para secar
12. E Vocé cozinha? i.e., preparar comida guente ou fria 1 2 0 & @
13. & Vock despeja/serve liguides quentes? 1 2 3 o @ @
Vocé abre/fecha garrafas com tampa de rosca? e.g. | f
14. Slic dona 1 {2 3 o 4 4
: 15, | | Viocé abre vidros com tampa de rosca? e.q., maionese 1 2 3 1] & ()]
16 Vocé mexe/manipula objetos pequenos? e.g., moedas, | 2 0 1 4
© @ pregos, parafusos pequenos, gracs, sementes | { i
17. | % Vocé usa botbes? e.g., botdes em roupas, bolsas 1 12 |3 10 4 4
— Vocé coloca linha na agulha? i.e., passa a linha pelo | | [
18. é ' olho da agulha 1 :2 . .D _@ __@
- Viocé apanha pedacos de papel, mexe com papelicoloca '
19, | § Satil s Anderts 1 2 3 . v} 4 4
20. Vocé apanha coisas do chao? (1 2 3 0 4 4
Escores parciais {51) (52} (53) | (54) | {s5) | (56)

Escore SALSA (some todos 05 escores parciais) :{51_-_r$z_~z_-'5§ +_§17|- 554-5!_5?
Escore de consciéncia de risco (conte o nimero de @'s marcados em cada coluna)



QUESTOES

ANEXO 5 Escala de Estigma para pessoas acometidas pela hanseniase - EMIC-AP

86

Sim Possivelmente Nio tenho N&o Escore
3 @ certeza ()]
puy 1)

1. Se fosse possivel, vocé preferiria que as
pessoas ndo soubessem que vocé tem
hanseniase?

2. Vocé ja conversou sobre esse problema com
a pessoa que considera mais proxima a vocé,
com quem se sente mais a vontade pra
conversar?

3. Vocé tem uma opiniio negativa a seu
respeito por causa desse problema? Ele
diminuiu seu orgulho ou autorrespeito?

4. Vocé ja se sentiu envergonhado ou
constrangido devido a esse problema?

5. Seus vizinhos, colegas ou outras pessoas da
comunidade te respeitam menos por causa
desse problema?

6. Na sua opinidio, o contato com outras
pessoas a sua volta pode trazer algum prejuizo
a elas, mesmo depois de vocé ter sido tratade?

7. Vocé sente que outras pessoas tém evitado
vocé por causa desse problema?

8. Algumas pessoas poderiam se recusar a
visitar a sua casa por causa dessa doenga,
mesmo depois que vocé tenha feito o
tratamento?

9. Se seus vizinhos, colegas ou outras pessoas
de sua comunidade soubesse de seu problema,
eles teriam uma opinido negativa de sua
familia?

10. Vocé sente que seu problema pode causar
problemas sociais para seus filhos na
comunidade?

11 A. Vocé sente que essa doenc¢a tem causado
problemas para vocé se casar?

11 B. Vocé sente que essa doenga tem causado
problemas em seu casamento?

12. Vocé sente que essa doenca faz com que
seja dificil para outra pessoa de sua familia se
casar? i

13. Alguma vez te pediram para se manter
afastado (a) do trabalho ou grupos sociais?

14. Vocé decidiu, por conta prépria, se manter
afastado (a) de algum grupo de trabalho ou
grupo social?

15. Por causa da hanseniase, as pessoas acham
que vocé tem outros Problemas de saude?

Escore Total:







