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OLIVEIRA, Larissa Rolim de. Limitacao de Atividades e Participacao Social entre 
usuarios de um Grupo de Autocuidado em Hanseniase. Trabalho de Conclusao de 
Curso [graduacao]. 79f. Bacharelado em Enfermagem. Universidade Federal de 
Campina Grande. Cajazeiras - PB, 2011. 

RESUMO 

A hanseniase por ser uma doenca infecto-contagiosa de evolucao cronica, que acomete 
o sistema nervoso periferico, ocasiona a perda de sensibilidade e paralisias musculares 
que quando nao diagnosticadas e tratadas adequadamente pode evoluir para 
incapacidades fisicas permanentes. O surgimento das incapacidades antes ou apos o 
tratamento da doenca pode ser um grande indicador de qualidade de vida e da 
participacao social. Considerando a existencia de um Grupo de Autocuidado (GAC) em 
Cajazeiras-PB, onde este estimula a prevencao de incapacidades e o autocuidado, 
objetivamos avaliar a limitacao de atividades e a participacao social entre usuarios do 
GAC em hanseniase, tracando um perfil socio-demografico e verificando a existencia de 
relacao entre os escores das escalas; avaliando tambem a limitacao de atividades e a 
participacao social dos participantes do grupo. A pesquisa foi do tipo descritivo, 
exploratorio, quantitativo, efetivado com os participantes das reunioes do GAC que sao 
realizadas na Secretaria de Saude de Cajazeiras, onde atraves do contato, foi feito a 
busca nos domicilios dos mesmos. O periodo de coleta de dados ocorreu durante uma 
semana, nos domicilios dos participantes, de 14/11/2011 a 18/11/2011. Os instrumentos 
de coleta de dados utilizados foram um formulario de identificacao, a escala SALSA e a 
escala de Participscao Social. Os resultados que podemos destacar e que dos 7 
participantes da pesquisa, 57% e do sexo masculino; 43% possui uma faixa etaria que 
varia entre 47 e 58 anos; 57% possui uma escolaridade de ensino fundamental 
incompleto; 86% residem em area urbana e a renda familiar varia entre menos que um 
salario minimo ate 3 salarios minimos, ficando apenas 14% com uma renda maior do 
que 3 salarios. Os escore de consciencia de risco da escala SALSA variou em 
proporcoes iguais em 1, 2 e 3 pontos; 72%) dos participantes tern leve limitacao, 
segundo o escore SALSA e na escala de participacao 43% marcou nenhuma restricao 
nos escores totais. Os resultados obtidos sao importantes contribuicdes para uma 
reflexao a cerca da relacao que existe entre as escalas aplicadas e da adesao ao uso de 
ambas para avaliacao da limitacao de atividades e participacao social no momento do 
diagnostico da doenca, durante o tratamento e no pos-alta. Alertando para a importancia 
do olhar aos pacientes como um todo, tanto na esfera fisica, como psiquica e social, na 
perspectiva de melhorar as acoes de prevencao de incapacidades, assegurando uma 
melhor qualidade de vida ao individuo afetado pela hanseniase. 

Palavras-chave: Autocuidado. Hanseniase. Participacao Social. 
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OLIVEIRA, Larissa Rolim de. Limitation of Activities and Social Participation 
among users of a Self-Care Leprosy Group. Completion of Course Work 
[Graduation]. 79 f. Bachelor in Nursing. Federal University of Campina Grande. 
Cajazeiras - PB, 2011. 

ABSTRACT 

Leprosy being a disease of infectious or contagious chronic disease, which affects the 
peripheral nervous system, causes loss of sensation and muscle paralysis that when not 
diagnosed and treated appropriately can evolve into permanent physical disabilities. The 
appearance of disabilities before or after treatment of the disease can be a great indicator 
of quality of life and social participation. Considering the existence of a Self-Care 
Group (SCG) in Cajazeiras - PB, where it stimulates the prevention of disabilities and 
self-care, we aimed to assess the limitation of activities and the social participation 
among the SCG users in leprosy, tracing a socio-demographic profile and verifying the 
existence of relationship among the scores of the scales by also assessing the limitation 
of activities and the social participation of the group members. The research was of a 
descriptive, exploratory and quantitative kind, effected with the participants in the 
meetings of the SCG which are held in the Health Department of Cajazeiras, where 
through contact, a search was made in their households. The period of data collection 
occurred during one week, at the homes of the participants from 11.14.2011 to 
11/18/2011. The data collection instruments utilized were a form of identification, the 
SALSA scale and the scale of social participation. The results that we can highlight are 
that of the 7 research participants, 57% are male. 43% are aged between 47 and 58, 57% 
have an incomplete elementary education schooling, 86% live in urban areas and 
household income ranges from less than one minimum wage up to 3 minimum wages, 
leaving only 14% with an income greater than 3 salaries. The score of risk awareness of 
the SALSA scale varied in equal proportions at 1, 2 and 3 points; 72% of the 
participants have mild limitation, according to the SALSA score and in the scale of 
participation 43% marked no restriction on the total scores. The obtained results are 
important contributions for a reflection concerning the relationship that exists between 
the scales applied and adherence to the use of both for evaluation of limitation on 
activities and social participation at the time of the disease diagnosis, during treatment 
and post-discharge. Warning about the importance of looking at the patients as a whole, 
both in the physical sphere, as well as psychic and social, in order to improve the 
actions of prevention of disabilities, ensuring a better quality of life for individuals 
affected by leprosy. 

Keywords: Self-care. Leprosy. Social Participation. 
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1INTRODUCAO 

A hanseniase e uma doenca infecto-contagiosa de evolucao cronica que, em 

decorrencia do acometimento do sistema nervoso periferico, ocasiona perda de 

sensibilidade e paralisias musculares que, quando nao diagnosticadas e tratadas 

adequadamente podem evoluir para incapacidades fisicas permanentes (BATISTA, 2010). 

As questoes relacionadas a preven9§o de incapacidades em hanseniase sempre 

foram alvo de grandes preocupa9oes. Pois, o surgimento das incapacidades, antes ou apos 

o tratamento da doen9a, pode ser um grande indicador de qualidade de vida e da 

participa9ao social, bem como da qualidade dos servi90S de saude. 

A estrategia da Organiza9ao Mundial da Saude no tratamento dos doentes, tern 

resultado na redu9ao acentuada do numero de casos de hanseniase notificados no mundo, 

ao longo dos ultimos 20 anos. Apesar desses esfor90s, o numero de casos novos de 

hanseniase detectados em cada ano, permanece relativamente estavel, o que continua 

representando um problema de saude publica ( DUTHIE et al., 2007) 

Segundo a Organiza9ao Mundial de Saude (OMS), em 2008 foram notificados 

249.007 casos novos no mundo, destes o Brasil apresentou 39.047 casos, ocupando o 

segundo lugar no ranking mundial, ficando atras apenas da India. Dos 40.474 casos novos 

das Americas, 93% sao casos notificados no Brasil (WHO, 2010). Em 2007, no Brasil, o 

coeficiente de detec9ao de casos novos alcan90u o valor de 21,08/100.000 habitantes e o 

coeficiente de prevalencia, 21,94/100.000 habitantes (BRASIL, 2008b). 

A hanseniase apresenta geograficamente distribui9ao irregular, em que as regioes 

Norte, Centro-Oeste e Nordeste mantem as taxas em patamares muito elevados. A regiao 

Nordeste apresentou coeficientes de detec9ao com valor medio de 29,90/100.000 

habitantes no ano de 2003. No estado da Paraiba, o coeficiente de detec9ao oscilou ate 

26,74/100.000 habitantes em 2003, apresentando uma classifica9ao "alta", semelhante a 

encontrada no Brasil no mesmo periodoque foi de 21,08/100.000 habitantes. Podemos 

observar que municipios desse estado estao inseridos nas dez areas de maior risco de 

detec9ao de casos de hanseniase (BRASIL, 2008a). 

Na cidade de Cajazeiras, o coeficiente de detec9ao de casos novos diagnosticados 

de hanseniase no ano de 2008 foi de 7,4/ 10.000 habitantes (SINAMNET/SES/PB, 2010). 

No Brasil, 23,3% dos casos registrados anualmente apresentam graus de 

incapacidades I e I I , necessitando assim de uma organiza9ao da rede de saude para 

acompanhar os doentes e ex-doentes por longo tempo ou durante toda a sua vida, no caso 
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de seqiielas permanentes (BRASIL, 2008). Esses dados podem ser ainda maiores, tendo em 

vista que os registros da avaliacao de incapacidades, do percentual de cura e do exame de 

contatos mostram fragilidades na alimentacao dos dados no sistema de informacao que 

acarretam em problemas no banco de dados (BRASIL, 2009). 

O diagnostico precoce e o tratamento imediato, reduz o risco de incapacidades, de 

seqiielas e de deformidades, assim como o isolamento social (BRASIL, 2008b). Para que 

as pessoas atingidas pela hanseniase possam ter uma vida normal, e necessario que dentro 

de um contexto de atencao a saude, nao se abandone o doente apos a cura terapeutica. E 

fundamental avaliar todos os doentes de hanseniase no periodo do tratamento, momento da 

alta e anos pos-alta. Nem todos os doentes tern o conhecimento para identificar um estado 

reacional, principalmente anos apos a alta e sem seqiielas, isso reforca o acompanhamento 

periodico de orientacao. 

Dentre as principals atividades da estrategia global para minimizar a carga e manter 

acoes de controle da hanseniase em todos os paises endemicos, pode-se destacar algumas: 

sustentacao das atividades de controle da hanseniase; utilizacao da deteccao de casos como 

principal indicador para monitorar o progresso; desenvolvimento de ferramentas e 

procedimentos baseados na atencao domiciliar/comunitaria, integrados e localmente 

apropriados para a provisao de servicos de reabilitacao, os quais se inserem a formacao do 

Grupo de Auto-cuidado (GAC) (BARBOSA, 2009). 

Na prevencao das incapacidades, os resultados dependem do cuidado oferecido 

pelos professionals de saude, das praticas de autocuidado e do apoio da familia. Assumir o 

compromisso de cuidar-se significa mudar de habitos, tempo e dedicacao das equipes de 

saude para conhecer cada doente e suas condicoes de vida, orienta-los e faze-los 

compreender os beneficios e a forma correta de execucao das acoes recomendadas.E 

importante para garantir a compreensao do doente, investir, desde o inicio, na orientacao 

sobre sinais e sintomas, auto-avaliacao e autocuidados (BRASIL, 2010a). 

Vale salientar que a pratica de Educacao em Saude deve estar inserida em todas as 

atividades no controle da hanseniase, sendo realizadas pelos usuarios, professionals de 

saude, familiares dos pacientes, voltando o aprendizado para a busca ativa de casos e 

deteccao precoce para uma melhor prevencao das incapacidades fisicas. Transformando 

esse metodo em um auxilio transformador no processo do autocuidado. 

As politicas publicas sobre autocuidado tern como objetivo oferecer suporte aos 

doentes de hanseniase e/ou outras incapacidades e para desenvolver acoes de autocuidado. 

Procurando melhorar a auto-estima e confianca, em lidar com o diagnostico da hanseniase, 
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ponderando-as para atitudes de superacao e autonomia. Orientando e capacitando, para 

conhecer mecanismos e riscos de dano neural, incentivando a adocao de medidas de 

autocuidado e prevencao (BRASIL, 2010a). 

O Pacto Pela Saude insere-se como marco tecnico-politico quando trata-se do 

controle das grandes endemias como a hanseniase (BARBOSA, 2009). As diretrizes do 

Pacto, no que se referem a prevencao, mencionam sobre a formacao de grupos de 

autocuidado em hanseniase como uma necessidade de ampliar a rede de atencao a saude e 

capacitar os profissionais de saude para um atendimento especializado e humanizado, sao 

desafios e perspectivas para o controle e prevencao da hanseniase no pais (BRASIL, 

2010a). 

Portanto, e fundamental a organizacao e formacao de grupos de autocuidado 

compreendendo essa acao na esfera da humanizacao do cuidado e da integracao entre a 

rede de saude e os usuarios na perspectiva de uma atencao integral e humanizadora. A 

prevencao de incapacidades em hanseniase tern como objetivo evitar as possiveis 

deformidades e incapacidades, visando interromper a propagacao das perdas funcionais 

(RODINI et a/.,2010). 

Nesse sentido, e necessario detectar os problemas quanto a sua natureza e tambem 

de orientar quanto a preven9ao de incapacidades e a reabilita9ao fisica, onde e cada vez 

mais importante essa pratica (RAFAEL, 2009). As incapacidades fisicas e as deformidades 

trazem muitas dificuldades para as pessoas com hanseniase, responsaveis pela exclusao de 

muitos trabalhadores do mercado de trabalho, do convivio social e da sua participa9ao na 

comunidade. 

Por esse motivo, as deficiencias, limita9ao de atividades e restri9ao a participa9ao 

social foram definidas na Classifica9ao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e 

Saude (CIF) como componentes importantes do estado de saude de um individuo e para 

promo9ao de politicas de inclusao social (FENLEY et ai, 2009) 

Nessa otica, a Escala ScreeningofActivityLimitationandSafetyAwareness (SALSA) 

foi construida para medir a limita9ao de atividades em individuos afetados pela hanseniase, 

diabetes e outras neuropatias perifericas. A Escala de Participa9ao Social mede a 

participa9ao social em pessoas afetadas pela hanseniase, por problema estigmatizante ou 

por deficiencia (FENLEY et al., 2009), onde possibilita a quantifica9ao das restri9oes a 

participa9ao percebidas ou experimentadas por pessoas acometidas com hanseniase 

(BARBOSA, 2009). 
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Em 2007 foram implantados na Paraiba dois grupos de autocuidado. Objetivando a 

prevencao de incapacidades e estimular a pratica de autocuidado, tendo melhorias na 

qualidade de vida. No ano de 2008 foi implantado o grupo em Cajazeiras-PB e em mais 

tres municipios paraibano. Sendo que nos 2 primeiros anos de reunioes os usuarios embora 

nao sendo assiduos com as atividades, nao apresentaram piora das incapacidades e 

evidenciaram realizar praticas de autocuidado diariamente (SOUSA, 2011, apud., 

CAMPOS; XAVIER; ZAMORA, 2008). 

Considerando a existencia do GAC que para o Ministerio da Saude (MS) e 

fundamental a organizacao e formacao destes grupos. O interesse pelo tema abordado 

surgiu durante as aulas da disciplina de Enfermagem Clinica I I , durante as aulas praticas na 

Estrategia de Saude da Familia (ESF) e da existencia do GAC. 

O municipio de Cajazeiras e hiperendemico, em relacao a deteccao de casos novos 

e deteccao de casos em menores de 15 anos, o que mostra a gravidade desta endemia, 

assim como o custo social da doenca, devido a sua evolucao cronica, responsavel por 

lesoes incapacitantes, causando limitacoes das atividades diarias, como tambem por parte 

da populacao. 

Visto que a problematica que cerca a doenca, no caso, suas incapacidades fisicas, e 

promover medidas de autocuidado sao um desafio que os portadores desempenham a partir 

de vivencias no grupo. 

Compreendendo essa acao no ambito da humanizacao do cuidado, e premente 

identificar o impacto dessa estrategia conhecendo as experiencias vivenciadas por 

portadores e ex-portadores de hanseniase que participam das reunioes do GAC, bem como 

a percepcao dos mesmos sobre limitacao de atividades e participacao social, observando 

tambem os beneficios do grupo para a melhoria da qualidade de vida, auto-estima e 

inclusao social. Neste sentido este estudo teve como objetivo geral: 

Avaliar a limitacao de atividades e a participacao social entre usuarios do grupo 
de autocuidado em hanseniase. E apresenta como objetivos especificos: Tracar o perfil 
socio-demografico dos usuarios do grupo de autocuidado; Identificar atraves das escalas 
a consciencia de risco, a limitacao de atividades e a participacao social dos usuarios do 
grupo de autocuidado; Utilizando as escalas SALSA e de Participacao Social e verificar 
a existencia de relacao entre os escores das escalas. 
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2 R E F E R E N C I A L T E O R I C O 

2.1 HANSENIASE E INCAPACIDADES FISICAS 

2.1.1 Hanseniase 

A hanseniase passou a fazer parte do sorrimento humano desde a Antigiiidade, mas 

sua identidade etiologica remonta apenas ao final do seculo XIX, quando o medico 

noruegues Gerhard HenrikArmauer Hansen, ao analisar material de lesoes cutaneas, 

descobriu a Mycobacterium leprae, bacilo causador da doenca e que pertence ao mesmo 

genero do bacilo que ocasiona a tuberculosa (SANTOS; FARIA; MENEZES, 2008). 

Segundo ainda os mesmos autores, essas doencas eram consideradas uma 

representacao de um pais enfermo e uma implicacao no processo de modernizacao do pais, 

pois como tantas outras doen9as infecciosas acreditava-se que a hanseniase havia 

penetrado no pais junto com a imigra9ao europeia e com os negros africanos. 

Damasco (2005) em seus estudos fala que desde os primeiros registros de 

hanseniase no mundo, por volta de 600 a.C, a doen9a carregava consigo um misto de 

preconceito e estigma devido essencialmente as deformidades que ela provocava, quando 

ainda nao tinha cura. E possivel encontrar os primeiros indicios do estigma em torno do 

termo leproso ainda nos relatos biblicos, quando a doen9a era considerada um sinal do 

poder de Deus para testar ou punir aquele que fosse acometido pela molestia. 

No Brasil, e provavel que a hanseniase tenha sido introduzida com a chegada dos 

primeiros europeus, ainda no periodo colonial. Segundo fontes historicas, os primeiros 

casos de hanseniase ocorreram no Rio de Janeiro por volta do ano de 1600. Porem, essa 

informa9ao apresenta controversias, ja que ha indicios, nao comprovados, de que alguns 

indigenas ja manifestavam a doen9a (DAMASCO, 2005). 

Os hospitais de hanseniase come9aram a ser construidos no seculo X V I I I e no 

inicio do seculo XIX as pessoas doentes eram discriminadas, perseguidas e isoladas, como 

aconteceu em 1713 no Recife, 1740 no Rio de Janeiro, 1771 em Minas Gerais, 1787 na 

Bahia, 1796 no interior do Pernambuco e 1802 em Sao Paulo. A constru9ao desses 

hospitais so ocorreu devido a doa95es de terras e materials de constru9ao por religiosos e 

pela sociedade civil (MARZLIAK, et al, 2008). 
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Em 1904, com a primeira grande reforma sanitaria no pais efetuada pelo cientista 

Oswaldo Cruz, Diretor Geral de Saude Publica desde Marco de 1903 por meio do decreto 

n°. 5.156, de 8 de marco de 1904 cria o novo Regulamento aos Servicos Sanitarios a cargo 

da Uniao. So entao, a doen9a passou a ter notifica9ao compulsoria. Nesse mesmo periodo, 

conceitos como o de microorganismo e de contagio passaram a vigorar no pensamento 

medico brasileiro. Dessa forma, os hospitais se tornaram inadequados para o tratamento da 

doen9a e, o projeto de confinar os pacientes hansenianos num espa90 fechado foi logo 

patrocinado por medicos e cientistas famosos como o proprio Oswaldo Cruz. (SANTOS; 

FARIA; MENEZES; 2008 ; DAMASCO, 2005) 

Nascida no inicio dos anos 20, a partir de um movimento de carater assistencialista 

encabe9ado por uma entidade denominada Sociedade de Assistencia aos Lazaros e Defesa 

contra a Lepra, a Campanha Nacional de Combate a Lepra se corporificou no bojo da 

politica estado-novista, quando o Estado, fundamentado em principios ideologicos de 

carater desenvolvimentista e nacionalista, tomou para si a responsabilidade de resolver o 

problema das doen9as que grassavam no pais. (MATTOS; FORNAZARI;2005) 

Os doentes atingidos pelo mal de Hansen, nas decadas de 1930 a 1970, eram 

atingidos fisicamente e psicologicamente pela enfermidade, porque tinham que lidar com o 

fato de que era um estorvo e uma amea9a as sociedades em geral. Dessa maneira, tinham 

suas vidas cortadas pela metade e eram obrigados a abandonar tudo aquilo a que estavam 

acostumados: escola, emprego, familia, namorada, amigos e tudo o mais. Quando 

chegavam ao que seria seu novo lar, os leprosarios, os doentes se deparavam com um 

quadro totalmente novo, permeado pelo abandono do governo e pela saudade da familia. 

Com o isolamento, familias inteiras foram destruidas, ja que alguns enfermos nunca mais 

viram seus familiares e amigos. Por outro lado, muitos daqueles que possuiam algum ente 

querido isolado escondiam esse fato, pois o preconceito e a discrimina9ao nao se limitavam 

somente ao hanseniano, mas tambem aos pais, irmaos e conjuges desse portador 

(DAMASCO, 2005). 

Com a evolu9ao da ciencia e o advento da sulfona em 1940, um medicamento 

realmente eficaz, que come90u a ser utilizado em alguns hospitais espalhados por 

diferentes estados do pais, como Sao Paulo e Rio de Janeiro, come9aram a ocorrer 

mudan9as nas a9oes governamentais, onde no V I congresso Internacional de Leprologia, 

no ano de 1953, foram tra9adas novas diretrizes para as a9oes de controle: tratamento 

ambulatorial, interna9ao seletiva, estimulo a pesquisa e assistencia social aos doentes e 

familiares. (MARZILAK, et al, 2008) 
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A I Conferencia Nacional de Saude (CNS), em 1941, tinha como um dos seus 

temas centrais a luta contra a hanseniase. No mesmo ano, em 2 de abril, o Decreto-lei n° 

3171 reorganizou o Departamento Nacional de Saude, do Ministerio da Educacao e Saude. 

O exame do organograma de 1942 desse departamento revelou uma estmturacao voltada 

para doencas especificas, naquele momento, organizadas por servicos nacionais: de febre 

amarela, malaria (ao qual se subordinavam acoes profilaticas contra doenca de Chagas e 

esquistossomose), cancer, tuberculose, lepra e doencas mentais. Nesse contexto foi criado 

o Servico Nacional de Lepra (SNL), orgao de orientacao tecnica, coordenacao e controle 

das atividades publicas e privadas relativas a lepra (OPROMOLLA; LAURENTI;2011) 

A partir dos anos 1970, iniciou-se uma politica de descentralizacao no programa de 

controle da hanseniase, atraves das Secretarias Estaduais de Saude e, mais recentemente, 

tambem das Secretarias Municipals, que passaram a ocupar um papel de grande relevancia 

nesse processo. E preciso destacar que as politicas de controle para a hanseniase sao 

definidas no ambito federal pela Secretaria Nacional de Dermatologia Sanitaria. Nessa 

mesma decada, a OMS recomendou o emprego da poliquimioterapia no Brasil e nos 

demais paises que ainda nao a utilizavam. Esta terapeutica e constituida por tres 

medicamentos: a clofazimina, a rifampicina e a dapsona.(DAMASCO, 2005) 

A poliquimioterapia (PQT), introduzida como tratamento padrao para a hanseniase 

em 1981, foi responsavel pela reducao significativa da carga global dessa enfermidade nas 

ultimas duas decadas. Entretanto, novos casos continuaram a surgir em paises endemicos e, 

ainda no contexto atual, a hanseniase e a principal causa de incapacidade fisica permanente 

entre as doencas infectocontagiosas. Dessa forma, ha necessidade de preven9ao e 

vigilancia constantes para monitorar e lidar com as recidivas, a possivel resistencia aos 

medicamentos e mesmo o ressurgimento de novos casos. (OPROMOLLA; LAURENTI; 

2011) 

A hanseniase pertence a um grupo maior de doen9as que possuem duas 

caracteristicas em comum: o preconceito e o estigma. Assim como a epilepsia, a loucura e 

a tuberculose sempre povoaram negativamente o imaginario social de diferentes 

sociedades e regioes, essas enfermidades ficaram conhecidas pelo temor e pelo preconceito 

que despertaram por todo o mundo e, que em alguns casos, como no da hanseniase, ainda 

despertam. (DAMASCO, 2005) 

A hansem'ase gerou uma preocupa9ao pela saude publica e se tornou uma area 

importante da atua9ao do Estado. Em virtude do forte impacto publico da doen9a, ou, por 

outra, por sua dramaticidade e pelo indesejado "conteudo simbolico", academias de 
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medicina e centros de pesquisa engajaram- se no debate sobre as medidas necessarias de 

prevencao e controle. A hanseniase, assim, somava-se a outras doencas, como uma ameaca 

a mais a civilizacao, a ra?a e a na9ao (SANTOS; FARIA; MENEZES; 2008). 

Do ponto de vista antropologico, a existencia de preconceitos de "marca", em 

sociedades latino-americanas, dificilmente legitimaria tal afirma9ao, tomada de modo 

absolute No entanto, e inegavel que a constitui9ao da enfermidade como problema de 

saude publica deveu-se tambem ao acometimento do sistema nervoso periferico, de modo a 

se traduzir em incapacidades fisicas permanentes (EIDT, 2004). 

2.1.2. Incapacidades Fisicas 

A incapacidade fisica e o que diferencia a hanseniase das outras doen9as para a 

maioria das pessoas leigas, hanseniase significa deformidades e torna-se "incuravel" por 

ter que conviver com a incapacidade pelo resto da vida. Sendo entao a doen9a que causa 

mais invalidez e deformidades (RAFAEL, 2009). 

A problematica da hanseniase nao se limita apenas ao numero de casos, mas 

tambem deve ser considerado o seu potencial incapacitante, podendo interferir no trabalho 

e vida social do paciente, alem de perdas economicas e traumas psicologicos. Onde as 

incapacidades tern sido responsaveis pelo estigma e discrimina9ao dos doentes (AQUINO 

et al, 2003). 

Segundo dados da OMS em 2004, 407.791 casos foram diagnosticados em todo o 

mundo, sendo que 15.376 apresentavam grau de incapacidade graves entre os 30.693 casos 

registrados de incapacidades (WHO, 2005). 

Na fase inicial da doen9a, ha certo comprometimento da sensibilidade superficial e 

das fun9oes autonomicas da regiao cutanea afetada. Quando esta mais avan9ado, um ou 

mais nervos com fibras nervosas mistas podem infectar-se e danificar-se ocasionando a 

perda de todas as sensibilidades superficiais e profundas na distribui9ao dos nervos e, 

paralisia muscular (VIRMOND, 1997). 

As lesoes neurologicas tronculares tern praticamente a mesma localiza9ao, e que as 

paralisias resultantes seguem um padrao constante. Permitindo produzir o desenvolvimento 

da deformidade primaria, a existencia de musculos que permanecem inalterados 

(ARVELLO, J.J, 2003). 
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Arvello, J.J, 2003 afirma que as lesoes dermatologicas e o agente causal seguiam 

dominando a atencao da hanseniase. O tratamento do comprometimento neural era 

paliativo, o tratamento das ulceras plantares consistia em medidas locais, a cirurgia se 

limitava a drenagem de abcessos, a remocao de seqiiestros osseos e as amputacoes. 

Duerksen&Virmond (1997), asseguram que muitas das incapacidades e 

deformidades em hanseniase sao provenientes direta ou indiretamente do dano neural, 

mesmo que nem todo comprometimento neural cause incapacidade clinicamente 

significativas. No entanto, todas essas alteracoes caracterizam o risco do paciente com 

hanseniase de desenvolver complicacoes em areas anestesicas, ulceras plantares, 

rachaduras da pele, maos em garra, mao caida, pe caido, logoftalmo (RAFAEL, 2009). 

Para Trindade (1987), as incapacidades tambem podem se originar das reacoes 

advindas pela multiplicacao bacilar em quase todos os orgaos, o que ocorre, em especial, 

na forma vichorwianas avancadas. 

A incapacidade, de acordo com a Classificacao Internacional de Funcionalidade 

(CIF), e definida como um termo generico para deficiencias, limitacoes de atividade e 

restri9oes de participa9ao, que indica os aspectos negativos da intera9ao entre um 

individuo (com uma condi9ao de saude - doen9as, disnirbios, traumatismos, 

envelhecimento, estresse) e seus fatores contextuais (fatores ambientais - mundo fisico e 

suas caracteristicas, atitudes, valores, regras, leis - e pessoais - idade, genero, nivel social) 

(CIF, 2003). 

Dessa forma, o alto grau incapacitante tern sido a maior problematica da hanseniase 

que acaba interferindo no trabalho e vida real do paciente, levando as perdas economicas e 

muitos traumas psicologicos, alem dessas incapacidades serem responsaveis pelo estigma e 

discrimina9ao (BATISTA, 2001). 

Os fatores de risco para as incapacidades tern sido idade, sexo, ocupa9ao, dura9ao, 

tipo/forma e tratamento; que remete a homens mais velhos, multibacilares e com maior 

tempo de doen9a (MANTELLINI, 2009). 

Casualmente, os sinais e sintomas e incapacidade fisica em hansem'ase, tern 

representado para o individuo curado ou em tratamento, que por sua vez tido a varia9ao 

silenciosa, ou seja, nao so mudan9a lenta, progressiva e definitiva em qualquer regiao 

anatomica, como tambem ao sentir o seu corpo, ve-lo, e move-lo, isto e, na sua imagem 

corporal e nao tao relevante a convivencia em grupo (GONQALVES & PANDOVANI, 

2009). 
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As incapacidades podem ser diminuidas atraves da prevencao e tratamento 

adequado e do diagnostico precoce. O potencial incapacitante esta intimamente 

relacionado com o comprometimento neural pelo bacilo da Hansen e do sistema 

imunologico do hospedeiro (VIRMOND & VIETH, 1997). 

As tecnicas de Prevencao de Incapacidades (PI) se resumem em: diagnostico 

precoce da doenca; tratamento regular com poliquimioterapia e aplicacao da vacina BCG 

em comunicantes; deteccao precoce e tratamento adequado das reacSes e neurites; apoio a 

manutencao da condicao emocional e integracao social (familia, estudo, trabalhos, grupos 

sociais); educacao em saude e realizacao de autocuidados (DUERKSEN & VIRMOND, 

1997). 

No manual do Ministerio da Saude baseado na OMS, e indicado apos registro das 

Incapacidade Fisica em Hanseniase (IFH) no primeiro contato do hanseniano 

diagnosticado, eferuam-se outros procedimentos, como condutas de prevencao de IFH. Sao 

eles, destacadamente: Inspecao e palpacao nervosa das areas de acometimento; Exame da 

funcao nervosa; Execucao e orientacao para hidratacao e lubrificacao da pele, exercicios 

para mobilizacao; Confec96es de ferulas nos casos de neurites e reacoes; Adapta9ao de 

instrumentos de trabalho e da vida diaria; Avalia9ao da regiao ocular; Orienta9ao e 

monitoriza9ao do auto-cuidado (BRASIL, 2008a). 

Rodini et al(2010), assegura que a importancia dos pro gramas de preven9ao de 

incapacidades em hanseniase tern como objetivo evitar as possiveis deformidades visando 

interromper a propaga9ao das perdas funcionais. 

As mudan9as sociais que desencadeiam modifica9oes comunitarias e individuais 

sao relevantes, mais uma vez, no controle da doen9a e reabilita9ao, tais como, consciencia 

sanitaria, dominio dos primeiros sintomas, "auto-acompanhamento" dos comunicantes, 

aderencia ao tratamento, estigma e estigmatiza9ao e reabilita9ao sao temas-alvo no 

processo do adoecer e curar (MANTELLINI, 2009). 

A eficacia da preven9ao de incapacidades e promover modifica9oes no 

comportamento dos pacientes em rela9ao as atividades da vida diaria. Onde requer 

estabelecimento de uma boa rela9ao entre paciente e sua familia e paciente e a Unidade de 

Saude (RAFAEL, 2009). 

A CIF representa uma mudan9a de paradigma para se pensar e trabalhar a 

deficiencia e a incapacidade, constituindo um instrumento importante para avalia9ao das 

condi9oes de vida e para a promo9ao de politicas de inclusao social (FARIAS & 

BUCHALLA, 2005). 
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Os tipos de deformidades que podem ser diagnosticadas, identificadas e controladas 

adequadamente sao nos olhos (lagoftalmo parcial ou total, triquiase, opacidade da cornea, 

ausencia de sensibilidade da cornea, madarose), nas maos e nos pes (garras rigidas ou 

moveis, ressecamento da pele, hipotrofias, ulcera, reabsor9ao ossea. Porem, se as 

altera9oes sensitivo-motoras forem tratadas precocemente, incapacidades fisicas podem ser 

minimizadas (RODINI et al, 2010) 

O grau de incapacidade e determinado a partir da avalia9ao neurologica dos olhos, 

maos/pes, e seus valores variam de 0 - 2. Segundo a CIF (2003) a incapacidade fisica 

passou a ser classificada em tres graus. O grau 0 indica ausencia de incapacidade fisica, o 

grau 1 indica presen9a de incapacidade quando ha perda da sensibilidade dos olhos, maos 

e/ou pes. O grau 2 refere-se a presen9a de incapacidade e deformidade (podendo ser 

logoftalmo, e/ou ectropio, triquiase, opacidade corneana, acuidade visual menor que 0,1 ou 

quando o paciente nao conta os dedos do examinador a 6 metros de distancia; nas maos e 

nos pes corresponde a lesoes troficas e/ou traumaticas, garras, reabsor9ao ossea, e "mao ou 

pe caidos"ou contratura do tornozelo. 

Para Rafael (2009), a dificuldade de classifica9ao dos graus de incapacidade fisica e 

observada nos pacientes grau 2, pois acabam ficando em um grupo de individuos com 

manifesta9oes fisico-funcionais distintas das demais, como em casos de lesoes troficas ou 

traumaticas no mesmo grupo de pacientes com mao caida. As informa9oes estao 

impossibilitando de saber onde devemos atuar com precisao, se em autocuidado, se em 

tratamento de reabilita9ao fisica ou se em interven9oes medicamentosas. 

Contudo, Plesta intimamente relacionada com todas as medidas destinadas a 

impedir o surgimento da deficiencia ou deformidades (preven9ao primaria) a limitar ou 

anular a dificuldade gerada pela deficiencia (preven9ao secundaria) e a prevenir a transi9ao 

da incapacidade para a invalidez (preven9ao terciaria) e seu sucesso consiste em promover 

modifica96es no comportamento dos pacientes em rela9ao a atividade especificas de sua 

vida diaria (BATISTA, 2010). 

A maneira mais correta de se investir na preven9ao de incapacidade e investigar 

sinais precoces do acometimento neural entre os pacientes com hanseniase, fornecer 

tratamento imediato, trazendo menos possibilidades de desenvolver incapacidades fisicas 

(RAFAEL,2009). 

Estudos e experiencias demonstram que investir no pessoal com treinamentos,na 

organiza9ao logistica de busca ativa contribui efetivamente para a detec9ao precoce e 



25 

coopera com a prevencao de incapacidades, podendo destacar a reabilitacao baseada na 

comunidade e a formacao de Grupos de Auto Cuidado(GAC) (MANTELLINI, 2009). 

2.2 LIMITAQAO DE ATIVIDADES E O AUTOCUIDADO 

A reabilitacao em hanseniase nao pode e nao deve ser vista de maneira destacada 

em relacao a reabilitacao de outras doencas, mas devemos ter um olhar atento para 

algumas questoes especiais na reabilitacao do usuario que tern ou teve hanseniase, como 

cuidados basicos nos instrumentos de verificar a capacidade flsico-motora, peso das orteses 

e proteses (MORHAN, 2006). 

Organizacoes de pessoas com incapacidades devem estar ativamente envolvidas no 

planejamento e no gerenciamento de servicos de reabilitacao. As pessoas com hanseniase 

que precisem de reabilitacao devem ter acesso a quaisquer servicos (gerais) de reabilitacao. 

Facilitando a integracao, ajuda a diminuir o estigma e promove a sustentabilidade dos 

servicos de reabilitacao (OMS, 2010). 

Apesar da necessidade de enfrentamento da sociedade, novos metodos vem sendo 

inseridos no sistema publico de saude, com intuito de abordagem ampla. O estigma, 

restricao a participacao social, limitacao de atividades e consciencia de risco, passam a ser 

trabalhados mais recentemente em instrumentos possiveis de serem realizados pela rede de 

servicos (BARBOSA, 2009). 

A limitacao de atividades sao dificuldades que o individuo tern para executar as 

tarefas ou acoes do seu cotidiano. Segundo a CIF, isto e um componente importante do 

estado de saude de um individuo (CIF, 2003). 

De acordo com a CIF, os componentes importantes do estado de saude de um 

individuo para tambem a promocao de politicas de inclusao social sao deficiencias, 

limitacao de atividades e restricao a participacao social (CIF, 2003; WHO, 2001; FARIAS 

& BUCHALLA, 2005). 

Para Garcia et al (1997), as limitacoes de atividades de vida, tais como dificuldades 

de cuidar da propria higiene, dos afazeres da casa e as atividades praticas como, ir ao 

banco, ao supermercado, ir a clubes para realizacao de atividades sociais que passam a ter 

restricoes ou nao sao realizadas. 

Os principals potenciais de restricao sao: incapacidade/limitacao das atividades, 

doencas autoestigmatizantes, problemas financeiros, falha de equipamento, ambiente, 
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apoio/relacionamentos, atitudes e sistemas/politicos/leis. Portanto a participa9ao na 

comunidade refere-se a desempenhar o papel na sociedade ou tomar decisoes numa 

situa9ao de grupo (BARBOSA, 2009). 

Para Garcia et al (1997) a restri9ao e limita9ao de atividades acarretam mudan9as 

na dinamica familiar, como se pode observar em um individuo que ira precisar de apoio 

para redistribui9ao dos afazeres domesticos, diante da nova situa9ao. No entanto, encontra-

se limita9ao ou impedimento para desenvolver atividades profissionais, sendo um 

agravamento na situa9ao economica pessoal e familiar. A situa9ao fica mais complicada 

quando o paciente e a unica fonte de renda familiar. 

A reabilita9ao e uma atividade realizada por uma equipe multiprofissional, entre 

eles, assistentes sociais, psicologos, medicos, fisioterapeutas, fonoaudiologos, enfermeiros, 

educadores, terapeutas ocupacionais entre outros, que ajudam a melhorar a auto-estima e 

dicas de praticas em autocuidado. A familia tambem integra essa equipe e se mostra 

importante no desenvolvimento do autocuidado e no estigma do portador (OLIVEIRA, 

1997). 

A limita9ao de atividades apresentadas pelos portadores de hanseniase com certo 

grau de incapacidade implica no processo do autocuidado, tendo em vista que em a9oes 

dirigidas para si, o individuo se depara com dificuldades antes nao ocorridas. 

O conceito de autocuidado e compreendido como um modelo que exige atitude 

racional, com tomada de decisao, para realizar a9oes antecipatorias e oportunas que 

busquem a responsabilidade do cuidado individual, que se traduz em a9oes sistematizadas, 

coordenadas e integradas pelo individuo em seu cotidiano (S ANT ANA, 2011). 

O autocuidado e um cuidado que voce tern consigo. E um dever que voce tern para 

com a sua saude. Sao procedimentos, tecnicas e exercicios que voce pode fazer em sua 

propria casa ou trabalho para prevenir incapacidades ou impedir que elas piorem 

(BRASIL, 2010c). 

Para Bub et al (2006) "Cuidar de si mesmo" durante muito tempo foi uma atitude 

ligada a politica, ou seja, o modo de encarar as coisas, estar no mundo, de praticar a9oes, 

de ter redoes com o outro; uma maneira de olhar para si, de a9oes que sao exercidas de si 

para consigo. Significando por outro lado, do individuo ter a capacidade de se manter no 

meio extemo. 

As a9oes do autocuidado compoem pratica de atividades que os individuos 

desempenham de forma deliberada em seu proprio beneficio com o proposito de manter a 
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vida, a saude e bem-estar. Sendo acoes voluntarias e intencionais, envolvendo a tomada de 

decisoes, contribuindo de forma especifica para a integridade estrutural, o funcionamento e 

o desenvolvimento humano, podendo ser afetados por idade, sexo, estado de 

desenvolvimento e de saude, fator socio-culrural e fatores de atendimento a saude (BUB et 

al, 2006). 

O autocuidado em controle da hanseniase implica no processo de adaptacao do 

portador a uma nova formula de viver e conviver com a necessidade de participacao ativa 

no tratamento medicamentoso,prevencao de incapacidades e controle de contatos. A 

independencia e acoes de autocuidado a saude pressupoe que, na relacao com o 

profissional de saude, exista uma redistribuicao de poder e saber em saude compartilhando 

as responsabilidades do cuidado (SAHO et al, 2001 apudMRlA,\991). 

A orientacao do autocuidado incia-se apos o diagnostico. Com sugestoes para 

inspecao do corpo, observacao de alguma coisa que lhe chame atencao. O autocuidado 

dependera da relacao paciente-equipe de saude, esta sendo um apoio para que conduza seu 

tratamento adequadamente. Em casos de incapacidades permanentes, deve-se estimular a 

lidar com nova realidade (BRASIL, 2008c). 

No trabalho, nas atividades diarias, o paciente precisa evitar situacoes que ponham 

suas maos e pes em risco de ferimentos, como queimaduras, cortes, perfiiracoes, etc. 

Assim, o primeiro cuidado e observar todos os dias as suas maos e seus pes para ver se nao 

ha ferimentos. Para realizar o autocuidado voce vai aprender como hidratar e lubrificar 

suas maos, pes e pernas, como proceder adequadamente com calosidades, fissuras, 

rachaduras e ferimentos e como fazer exercicios de alongamento e fortalecimento para os 

membros inferiores e superiores (BRASIL, 2010c). 

Ha varias maneiras de minimizar as complicacoes advindas da hanseniase por meio 

da pratica de autocuidado em casa, conforme citado anteriormente. As pessoas devem ser 

claramente orientadas sobre os cuidados que podem ser praticados em casa e que sao 

adequados para sua situacao especifica. 

Alguns grupos de autocuidados foram iniciados em algumas comunidades, e 

algumas pessoas que necessitam praticar autocuidado se reunem regularmente para discutir 

questoes praticas dos mesmos. Esses grupos, em geral, sao uma forma surpreendente de 

apoio e podem ser uma fonte importante de motivacao para seus membros (OMS, 2010). 

O grupo de autocuidado visa aperfeicoar a atencao integral a saude das pessoas com 

hanseniase, desenvolvendo trabalhos e acoes que possibilitem maior autonomia dos 
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pacientes no cuidado da sua saude, buscando solucoes para melhoria da qualidade de vida 

(BRASIL, 2010a). 

Os grupos de autocuidado podem ser efetivos na prevencao de incapacidades e 

promover o autocuidado. Sao compostos por pacientes com os problemas similares em 

caso de dano neural. Os membros do grupo auxiliam uns aos outros, tais como cuidado em 

feridas, praticas de trabalho segura e outras necessidades identificadas ao longo dos 

debates em grupo. Assumindo a responsabilidade do autocuidado tornando independente 

da equipe de saude (ILEP, 2006). 

Com isso observamos que o desenvolvimento de grupos de autocuidado visa 

estimular a formacao da consciencia de riscos para a integridade fisica, mudanca de 

costumes para o cumprimento do autocuidado e o fortalecimento da autonomia 

biopsicossocial, a partir do problema identificado, em busca da superacao (BRASIL, 

2010a). 

O profissional de saude pode ser a principal fonte de orientacao, mas outras pessoas 

podem ser recrutadas para ajudar tais como membros da familia podem ajudar e incentivar 

a pessoa a fazer o que e preciso de forma regular. Outras pessoas afetadas pela hanseniase 

podem oferecer orientacoes sobre como elas tern conseguido cuidar de si mesmas em casa 

(OMS,2010). 

No Brasil, a pratica de atividades de orientacao a grupos que precisam de 

acompanhamento intensivo, esclarecimentos e motivacao para se cuidarem ainda e 

incipiente. Embora seja um processo lento, consideramos a implantacao de grupos de 

autocuidados importante no apoio ao tratamento integral e pos alta, nao so no que se refere 

a prevencao de incapacidades, mas tambem na socializacao e na melhora da auto-estima 

(CAMPOS; XAVIER; ZAMORA, 2008 apud SOUSA, 2011). 

Os profissionais de saude talvez nao tenham tempo ou capacitacao para se 

envolverem com as atividades de reabilitacao. Entretanto, devem ser capazes de identificar 

problemas fisicos, funcionais ou socio-economicos resultantes das incapacidades, terem 

informacoes sobre os servicos de reabilitacao disponiveis, e sobre como encaminhar as 

pessoas a esses servicos. Os profissionais de saude tern que desempenhar um papel de 

advocacia para assegurar que aqueles afetados pela hanseniase tenham acesso aos servicos 

de saude, incluindo unidades de reabilitacao, da mesma forma que outras pessoas (OMS, 

2010). 
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Os grupos de autocuidado proporcionam uma interacao entre as pessoas e sao 

formas de organizacao e inclusao de saberes e praticas, havendo tambem um espaco de 

acolhimento, de vinculo, de troca e corresponsabilidade entre pares. Sao grupos de pessoas 

com necessidades e interesses singulares buscando o conhecimento e interesse para 

cuidarem de seus problemas por meio do grupo, utilizando recursos proprios ou da 

comunidade, havendo troca e compartilhando experiencias fortalecendo seus participantes 

(BRASIL, 2010a). 

A hanseniase pode levar a problemas fisicos, sociais e/ou economicos. A 

reabilitacao fisica inclui fisioterapia e terapia ocupacional, servicos de orteses e proteses, 

equipamento auxiliar e de protecao e, as vezes, cirurgia corretiva. A reabilita9ao social e 

economica visa a integra9ao social, igualdade de oportunidades e avan90 economico 

(OMS, 2010). 

Ainda para a OMS (2010), e necessaria uma abordagem abrangente da reabilita9ao 

para maximizar os beneficios para o individuo, para a familia e para a sociedade como um 

todo. Analisando a disponibilidade limitada de servi90S institucionais especializados, a 

Organiza9ao Mundial de Saude introduziu uma estrategia chamada Reabilita9ao Baseada 

na Comunidade (RBC) definida como uma estrategia dentro do desenvolvimento geral da 

comunidade para reabilita9ao, equaliza9ao de oportunidades e inclusao social de pessoas 

com incapacidades. 

Ampliar redes de aten9ao a saiide e preparar os profissionais para um atendimento 

de qualidade e humanizado sao desafios para um melhor controle da hanseniase no Brasil. 

Podemos destacar a organiza9ao e forma9ao de grupos de autocuidado, humanizando o 

cuidado e a integra9ao entre a rede de saude e os pacientes numa aten9ao integral e 

humanizadora (BRASIL,2010a). 

2.3 PARTICIPACAO SOCIAL 

A participa9ao social representa o envolvimento em uma situa9ao da vida que 

significa intera9ao e participa9ao de alguem nas areas da vida normal ou na comunidade, 

incluindo areas sociais, economicas, civicas, interpessoais, domesticas e educacionais que 

qualquer ser, independente de saude, sexo, idade ou classe social experimentam. Podendo 

incluir a participa9ao como categoria fundamental na abordagem da hanseniase, que possa 

envolver diferentes momentos e vivencias no adoecer, o que contribui com a9oes voltadas 

para a reabilita9ao dessas pessoas (BARBOSA, 2009). 
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Para Rafael (2009), a participacao social e o envolvimento do individuo numa 

situacao da vida, que refere-se ao envolvimento e participacao de alguem nos aspectos e 

areas mais amplas da vida pessoal, como em comunidade. Pode incluir a interacao em 

grupos de pessoas e suas necessidades, como parte do planejamento de recursos ou 

programas; restricao a participacao entre grupos de pessoas com diferentes tipos de 

deficiencia; a necessidade socio-economica (RAFAEL, 2009). 

Em se tratando de hanseniase, as restricoes a participacao sao reconhecidamente 

relacionadas as atitudes estigmatizantes, independentemente da fase da doenca em que o 

individuo se encontra, assim como tambem ao estigma percebido ou ao autoestigma 

expressados (JOPLING,1991; BAKIRTZIEF, 1995; VAN BRAKEL et al, 2006 apud 

BARBOSA,2009). 

As restricoes a participacao social sao problemas que um individuo pode enfrentar 

ao envolver-se em situacoes da vida. As causas da restricao a participacao social podem 

incluir incapacidade/limitacao de atividades, doencas auto-estigmatizantes, problemas 

financeiros, falta de equipamentos, ambiente, apoio/relacionamento, atitudes e 

sistemas/politicas/leis (RAFAEL, 2009). 

As politicas que promovem a participacao social em saude evoluiram de acordo 

com aa proprias evolucoes da concepcao de saude. A participacao comunitaria e 

fundamental nas questoes de politicas de saude (VASQUEZ, et al, 2005). 

Pelo SUS, a valorizacao da participacao da populacao no controle social dos 

servicos insere o trabalho educativo realizado em grupos, possibilitando organizar 

estrategias coletivas no enfrentamento do processo saude-doenca (SILVA et al, 2006). 

O trabalho interdisciplinar consiste, na verdade, na relacao de reciprocidade de 

mutualidade, em sistema de co-participacao, facilitando o dialogo, visando a interacao e 

intersubjetividade, determinando a dinamica de trabalho estabelecendo interacoes sociais 

na equipe e no individuo (GARCIA et al,1997). 

A populacao participa de varias formas no servico de saude passando a demandar 

dos profissionais estrategias de envolvimento das pessoas em torno dos problemas de 

saude, individual, familiar e comunitario. Foi comprovada que a educacao em saude e um 

importante elemento em atencao primaria, e tambem favorece a implementacao dos 

principios do SUS, incluindo a participacao da comunidade, quando sao realizados grupos 

da comunidade (SILVA et al, 2006). 
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Outro elemento considerado por Vasquez et al (2005) e o acesso a informacao, 

como instrumento fundamental para um melhor acesso e igualdade aos servicos publicos. 

Alem da participacao da populacao ser um dos eixos principals na estrutura do SUS. 

Para se obter o controle ou erradicacao de uma doenca, deve-se atentar para a 

percepcao, avaliacao e manejo da enfermidade em questao. Uma vez existindo diferencas 

significativas, nas formas de perceber e agir apresentada pelo doente, sua rede social de 

referenda e aperfeicoada pelos profissionais de saude (FELICIANO; KOVACS, 1997). 

O enfraquecimento das relacoes sociais, em especial a familiar, acontece muitas 

vezes por rejeicao a super-protegao sentidas por parte da familia ou pelo proprio paciente. 

A falta de solidariedade acarreta em sobrecarga em um dos membros da familia, que esta 

sob os cuidados do paciente. A equipe devera identificar esse membro buscando melhoria 

na qualidade de todos. A convivencia familiar atua como apoio, sendo um espaco 

necessario para inclusao nas acoes da equipe de saude (GARCIA et al, 1997). 

Em varias situacoes a imagem social negativa da hanseniase afeta a avaliacao e o 

manejo dos danos e da disponibilidade de medidas eficazes na prevencao e tratamento;com 

reflexos intensos na efetividade das acoes desenvolvidas a fim de conseguir sua eliminacao 

(FELICIANO & KOVACS, 1997). 

No ambito do trabalho, em casos de mudanca professional, ou mesmo, orientacao, 

organizacao e recolocacao no mercado de trabalho sao praticas que ajudam de forma 

efetiva na participacao social dos doentes de hanseniase (GARCIA et al,1997). 

As redes sociais mobilizam desde recursos financeiros ate emocionais, onde 

compartilha tarefas e informacoes que funcionam como um sistema de apoio importante na 

definicao de problemas, podendo ate avaliar suas conveniencias praticas. Ja no processo 

que envolve a influencia dos grupos sociais de referenda nas decisoes para a busca e uso 

dos recursos de saude, se afetam mutuamente e se inter-relacionam com o complexo social 

global (FELICIANO; KOVACS, 1997). 

As atividades feitas em grupo sao de suma importancia para o fortalecimento das 

redes sociais, principalmente para os portadores e que apresentam grau de incapacidades 

mais elevado, pois promove uma maior interacao, socializacao e sensibilizacao destes com 

a hanseniase e o grupo, tambem mostrando que podem ser ativos e produtivos levando uma 

vida normal e independente (ESTRELA et al., 2006 apud SOUSA, 2011). 

O grupo, na atencao a saude articula varias dimensoes da vida humana. No campo 

social aproxima, agrega, compartilha e dividem interesses e expectativas, forma pessoas 

que constroem comunidades e por sua vez constroem sujeitos. Caracterizada pelos afetos, 
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emocoes, intelecto e cognicao que tambem conforma na realidade socio-historica.da 

existencia individual e coletiva (SILVA et al, 2006). 

Esta rede social formada pelo apoio de familiares, amigos, vizinhos e etc., fornece 

ajuda para que o individuo enfrente as situacoes do cotidiano. O conteudo das relacoes 

entre membros da rede social responde as necessidades geradas pelas circunstancias da 

vida das pessoas envolvidas (FELICIANO; KOVACS, 1997). 

Ainda para Feliciano & Kovacs (1997), experiencias que sao vivenciadas no 

cotidiano de segmento do individuo, tais como, o fiincionamento do ciclo vital familiar e 

experiencias previas com problemas de saude e geral como a hanseniase, apresentam nao 

so um perfil epidemiologic© diferente, mas um pensar, sentir, agir diversos em relacao a 

saude. 

Os fatores que influenciam o processo de participacao social e saude sao escassos 

em estudos destinados a avaliar os niveis de informacao da populacao sobre os 

mecanismos institucionais de participacao, alem do que sao raras as pesquisas sobre 

participacao social que realizem estudos de base populacional (VASQUEZ, et al, 2005). 

A investigacao da relacao entre o paciente de hanseniase e sua rede social como 

instrumento para eliminacao da doenca se justifica na medida em que esta relacao se 

constitui em um dos fatores envol-vidos na persistencia da transmissibilidade da 

hanseniase,no desenvolvimento das incapacidades provocadas e na manutencao do estigma 

e preconceito contra seus portadores (FELICIANO; KOVACS, 1997). 

Ainda hoje a questao da participacao social promovida pelas instituicoes e as 

dificuldades de carater politico, cultural e economico que essa participacao enfrenta sao 

analisados por varios autores, pois tern se observado se os elementos organizativos e 

relativos a populacao sao necessarios para uma possivel participacao da sociedade nos 

servicos de saude e de ha "portas de entrada" pela qual os usuarios possam incorporar suas 

atividades e opinioes, de forma coletiva ou individual (VASQUEZ, et al, 2005). 

Os grupos sao formados com finalidade especifica, como forma de enfrentarem as 

dificuldades decorrentes do sistema social que vive. Estes grupos sao formados pelos 

proprios usuarios com apoio de professionals e voluntarios como, por exemplo, o Grupo de 

Autocuidado, Alcoolicos Anonimos, associacoes e etc. (SILVA et al, 2006). 

Silva et al, (2006) acredita que estrategicamente, os grupos de solucao em saude, ao 

articular essas diferentes dimensoes, constituem-se em espacos potencialmente 

privilegiados para o empoderamento individual e coletivo. 
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3 METODOLOGIA 

3.1 TIPO DE PESQUISA 

Para Marconi; Lakatos (2007), a pesquisa de campo tern como objetivo 

fundamental alcancar informacoes e/ou conhecimento acerca de uma problematizacao, 

para o qual se deseja encontrar uma resposta, ou uma hipotese, que anseie evidenciar e 

encontrar novos fenomenos ou relacoes entre subsidios encontrados. 

Trata-se de uma pesquisa do tipo descritiva, quantitativa. Classificada como 

quantitativa, partindo de caracteristicas mensuraveis, buscando estabelecer relacoes entre 

causa e efeito entre as variaveis. Para Gil (2008) e Fiorezer (2002), o emprego da 

quantificacao tanto nas modalidades de coletas, quanto na alimentacao por dados 

estatisticos, desde o mais simples, como percentuais, analise ou regressao, media, etc, 

deflnem o procedimento metodologico quantitativo. 

3.2 LOCAL DA PESQUISA 

A pesquisa foi realizada na Secretaria Municipal de Saude da cidade de Cajazeiras 

no estado da Paraiba, durante as reunioes do grupo, como tambem nos domicilios dos 

participantes. A cidade de Cajazeiras, municipio do alto sertao paraibano possuia em 2010 

uma populacao de 58.437 habitantes e esta situada ha 450 km da capital do estado, Joao 

Pessoa. O municipio possui uma populacao rural de aproximadamente 10.948 habitantes. 

Segundo o SIAB - Sistema de Informacao da Atencao Basica, em 2010 a populacao 

feminina era de 30.507 mulheres e a masculina de 27.930 homens. Tambem segundo o 

SLAB, 78,11% das pessoas sao alfabetizadas (IBGE, 2010). 

As reunioes do GAC sao realizadas no audi tori o da Secretaria Municipal de Saude 

de Cajazeiras e teve seu primeiro encontro em Abril de 2009. Participaram da primeira 

reuniao 18 portadores e ex-portadores de hanseniase. Ocorrendo encontros mensalmente. O 

grupo tern como principal finalidade esclarecer duvidas do usuario e seus familiares sobre 

a doenca; ensinar a realizar o autocuidado para evitar as incapacidades e minimizar os 

sofrimentos; quebrar o preconceito pessoal, familiar e da comunidade. Alem dos usuarios 

participam tambem das reunioes alguns professionals como medicos, enfermeiros, 

fisioterapeutas e psicologos. 



34 

A escolha do campo de estudo se deu devido a um conhecimento previo do local do 

estudo e uma maior acessibilidade, em virtude da pesquisadora ter participado de algumas 

reunioes, no qual se teve a oportunidade de conhecer melhor os participantes do grupo. 

Dentre os principals problemas de saude do municipio, destacam-se a hanseniase, 

tuberculose, hipertensao e diabeticos que de acordo com os parametros do Ministerio da 

Saude, o municipio de Cajazeiras-PB e considerado prioritario para o desenvolvimento de 

acoes estrategicas para o controle da hanseniase. 

3.3 POPULAQAO E AMOSTRA 

Segundo Gil (2008), a populacao e um conjunto de todos os elementos que 

possuem caracteristicas definidoras em comum. A amostra equivale a um subconjunto da 

populacao, atraves dela se permite estabelecer ou estimar as caracteristicas da populacao. 

A populacao foi formada por portadores e exportadores de hanseniase notificados 

no municipio de Cajazeiras - PB e acompanhados pelas UBS do respectivo municipio 

tendo por media segundo o SLAB de 52 casos/ano. Sendo que a amostra foi constituida dos 

15 que participaram de 3 ou mais reunioes do GAC, formando assim uma amostra 

significativa de 7 participantes. Os participantes atenderamaos criterios de voluntariedade, 

concordancia e disponibilidade de contribuir com o estudo. 

3.4 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO 

Inclui-se na pesquisa individuos portadores e ex-portadores de hanseniase que 

participam do Grupo de Auto-cuidado (GAC) de Cajazeiras-PB com idade superior ou 

igual a 18 anos. 

Foram excluidos individuos que nao sao portadores de hanseniase, e que possuem 

outras neuropatias perifericas de doencas cronicas (como Diabetes Mellitus) e/ou 

dermatologicas e individuos doentes de hanseniase com idade inferior a 18 anos. 

3.5 INSTRUMENTO E TECNICA PARA COLETA DE DADOS 

A coleta de dados tern por finalidade reunir os dados pertinentes ao problema a ser 

investigado. A coleta e o registro dos dados pertinentes ao assunto tratado e a fase decisiva 
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da pesquisa cientifica, a ser realizada com o maximo de rigor e empenho do pesquisador 

(PADUA, 2004). 

Os instrumentos de coleta de dados foram: um Formulario; a Escala SALSA e a 

Escala de Participacao Social. 

O formulario constitui-se contendo questoes inerentes a idade, sexo, estado civil, 

escolaridade, renda, tempo de diagnostico, classificacao operacional, tratamento e motivo 

da alta, grau de incapacidade, atividade ocupacional e de perguntas subjetivas que avaliou 

a visao dos participantes quanto a relacao participacao social e fazer parte do GAC. 

A Escala SALSA e um instrumento padronizado que fornece um escore total para 

limitacao de atividade. Consiste em 20 itens, que avaliam presenca de limitacoes dentre os 

domiriios de mobilidade, auto cuidado, trabalho e destreza. A soma dos valores obtidos 

resulta em um escore, que varia de 10 a 75. Um escore baixo indica pouca dificuldade 

relacionada a atividades da vida diaria, enquanto escores mais altos indicam niveis 

crescentes de limitacao de atividade. 

A Escala de Participacao versao 4.1, validada mediante pesquisa multicentrica na 

India, Brasil e Nepal, foi elaborada a partir da CIF publicada pela Organizacao Mundial de 

Saude (OMS) em 2001. A Escala de Participacao e composta por 18 itens e se propoe a 

medir os problemas percebidos nas principals areas da vida como o aprendizado e 

aplicacao do conhecimento; comunicacao e cuidados pessoais; mobilidade; vida 

domestica; interacoes, relacionamentos interpessoais e em comunidade. Inclui oito das 

nove principals areas da vida definidas na CIF. Sua pontuacao varia de 0 a 72 pontos e sao 

considerados sem restricoes a participacao social valores de 0 a 12 pontos. 

3.6 PROCEDIMENTOS DE COLETAS DE DADOS 

Apos visita na Secretaria Municipal de Saude e autorizacao da mesma para a 

realizacao do estudo, foi feita inspecao juntamente com o responsavel pelo Programa de 

Controle da Hanseniase na lista de frequencia mensal das reunioes do Grupo de 

Autocuidado, onde realizou-se um levantamento dos doentes que frequentaram 2 ou mais 

reunioes. Apos a relacao desses doentes escolhidos de forma aleatoria fizeram parte do 

grupo de autocuidado, buscamos informacoes nos prontuarios arquivados no setor, 

considerando o nome do paciente, endereco, a fase da evolucao da doenca, tratamento da 

doenca e o grau de incapacidade. 
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Com esses dados em maos, planejamos juntamente com Agentes Comunitarios de 

Saude (ACS) as visitas domiciliares ao portador, que foi realizada antes da aplicacao das 

escalas SALSA e de Participacao Social. Onde nos apresentamos aos doentes e familiares, 

esclarecendo o motivo da nossa visita, explicando o estudo e sua importancia, bem como a 

desistencia e ao anonimato na pesquisa, atendendo aos preceitos eticos. Solicitamos 

tambem a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE e diante da 

autorizacao, iniciamos a aplicacao das escalas SALSA e de Participacao Social. A coleta 

da pesquisa foi de 14 de novembro a 18 de novembro. 

Apos todos os doentes responderem as escalas, somamos os escores das escalas e 

comparamos os valores dos escores das escalas entre os usuarios e analisamos as respostas 

do formulario por eles respondido. Por fim, chegamos a uma conclusao significativa da 

importancia das reunioes do GAC. 

Os dados obtidos a partir da pesquisa foram analisados de acordo com a literatura 

pertinente e por meio de estatistica simples de forma descritiva e expostos em graficos e 

tabelas, permitindo uma melhor explanacao dos resultados. 

3.7 PROCEDIMENTOS E ANALISE DE DADOS 

Para a analise dos dados foi realizada uma analise descritiva quantitativa. 

Relacionando os fatos, investigando com precisao possivel, a freqiiencia com que um 

fenomeno ocorre, a relacao com outros e suas caracteristicas. (CERVO; BERVIAN, 1996). 

Foram feitos uma avaliacao dos escores das escalas SALSA e de participacao social, onde 

analisamos o indice da limitacao de atividades e da participacao social. Juntamente com o 

formulario que foi respondido pelo participante analisamos a importancia e a influencia do 

grupo de autocuidado na vida do paciente com hanseniase. 

3.8 ASPECTOS ETICOS E POSICIONAMENTO DO PESQUISADOR 

Para a realizacao do estudo, o projeto foi submetido a avaliacao do Comite de Etica 

e Pesquisa do Hospital Universitario Alcides Carneiro da Universidade Federal de 

Campina Grande - HUAC-UFCG. Sendo consideradas as diretrizes e normas 

regulamentadoras da pesquisa envolvendo seres humanos, conforme a resolucao 196/96, 

outorgada pelo decreto n° 93.933/87 do Conselho Nacional de Saude (CNS) / Ministerio da 

Saude, em vigor no pais, principalmente no que diz respeito ao Termo de Consentimento 
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Livre e Esclarecido (TCLE) que foi esclarecido aos participantes o objetivo do estudo, 

sendo assegurada e preservada a identidade dos sujeitos participantes, evitando assim, 

qualquer tipo de constrangimento. Em que foi preenchido um protocolo do Comite de Etica 

para aprovacao e por fim, receber o parecer, que segue em anexo A. 

O participante do estudo foi informado sobre o conteudo da pesquisa, seus 

objetivos, a privacidade, o livre consentimento e a liberdade de desistencia em qualquer 

periodo da pesquisa sem nenhum prejuizo para os mesmos. 
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO 

Para melhor entendimento, foi dividida a pesquisa em tres etapas. Na primeira 

etapa, foi aplicado um formulario de identificacao onde este contem os dados de 

caracterizacao da amostra. Na segunda etapa foi discutido os escores de avaliacao da escala 

SALSA, que tem como objetivo avaliar a limitacao de atividades e o nivel de consciencia 

de risco. Por fim a terceira etapa foi utilizada a escala de Participacao Social, medindo a 

gravidade das restricoes a participacao social e a necessidade de reabilitacao (BARBOSA, 

2008; RAFAEL, 2009) 

4.1 DADOS DE CARACTERIZACAO DA AMOSTRA 

O presente estudo foi composto por 15 participantes, com base em uma frequencia 

do relatorio anual das reunioes do GAC em Cajazeiras-PB, sendo que por motivos de nao 

encontrar o endereco e a Unidade de Saude a qual os participantes referiram, nao foi 

possivel realizar a coleta com a amostra acima descrita, compondo oficialmente uma 

amostra de 07 participantes. 

Tabela 1: Dadosde Caracterizacao Socio-Demografica - Cajazeiras-PB, 2011 

Variaveis / % 
SEXO 
Masculino 4 57 
Feminino 3 43 
FAIXA E T A R I A 
26 N 35 2 28 
47 H 58 3 43 
64 H 8 7 2 29 
E S C O L A R I D A D E 
Ensino Fundamental 4 57 
Incompleto 
Ensino Medio Completo 2 29 
Ensino Fundamental Completo 1 14 
A R E A DE RESIDENCIA 
Urbana 6 86 
Urbana/Rural 1 14 
RENDA F A M I L I A R 
< 1 salario minimo 3 43 
1 a 3 salarios minimos 3 43 
3 a 6 salarios minimos 1 14 

Total 07 100 

Fonte: Pesquisa direta/2011. 
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Dos 07 participantes entrevistados, todos receberam alta da PQT ha mais de um ano 

e/ou com menos de um mes de alta, da data da coleta, em esquema de 06 meses ou 12 

meses de tratamento com a PQT. 

De acordo com a amostra, 57% sao do sexo masculino e 43% sao do sexo feminino. 

Onde pode-se perceber uma tendencia da doenca e de frequencia no grupo de autocuidado 

no sexo masculino e ficando com uma percentagem menor o sexo feminino. No entanto, 

nos dados acima citados, a diferenca e relativa do sexo masculino para o sexo feminino 

Porem, diversos esbocos revelam que ha uma certa tendencia do sexo masculino 

para a doenca como mostra no estudo de Rafael (2009), onde ha uma maior prevalencia 

tambem do sexo masculino. Onde corrobora com os estudos de Barbosa (2008) o sexo 

masculino do mesmo modo se mostrou em maioria.E por fim, segundo os dados da OMS, 

na maior parte do mundo os homens sao afetados com mais frequencia do que as mulheres 

geralmente na proporcao de 2:1 (OMS, 2005). 

Em relacao a faixa etaria dos que participaram do estudo nao ha nenhuma tendencia 

maior para certa idade. Onde de 26 a 35 anos representa 28% da amostra, de 47 a 58 anos 

representou tambem 43% da amostra e ainda com a percentagem de 29 % a faixa etaria de 

64 a 87 anos. Com isso podemos avaliar que a maior populacao vai de 47 a 58 anos de 

idade, o que se conclui que a populacao de idade mediana tem uma maior prevalencia para 

hanseniase e para o surgimento de incapacidades, em que obtendo-se a media das idades 

dos participantes do grupo, chegamos ao resultado de 52 anos, entrando na classiflcacao de 

idade mediana, ou adulta. Rafael (2009) corrobora com Barbosa (2008) que nas suas 

pesquisas a populacao de ambas encaixa-se nessa faixa etaria, com 41 a 60 anos de maior 

prevalencia e 47 a 68 anos um maior numero de casos, respectivamente. 

Para Sousa (201 lb) o aumento do numero de casos da hanseniase e perceptivel nas 

faixas etarias dos adultos e idosos, estando com 28,3% da populacao estudada. Opromolla 

(2000) descreve que a frequencia da doenca de acordo com a faixa etaria e o seu pico 

situado entre os 45 aos 60 anos muito vulneravel, de acordo com a dos achados ha um 

maior acometimento nos adultos. 

Ja em se tratando de nivel de escolaridade, observa-se na pesquisa que, 57% da 

populacao estudada possuem o ensino fundamental incompleto, 29% da amostra tem o 

ensino medio completo e apenas 14% da amostra com ensino fundamental completo. A 

prevalencia maior dar-se as pessoas com um baixo nivel de escolaridade, o que podemos 

observar tambem nos estudos de Rafael (2008) 68% da populacao tem o ensino 

fundamental completo e incompleto, onde se percebe nao muito diferente da populacao 
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estudada. O perfil de escolaridade dos pacientes revela o ensino fundamental como o mais 

acometido tambem nos nossos achados. 

A avaliacao da escolaridade evidencia, para todos os anos, um predominio de 

pacientes com ensino fundamental incompleto. Para o periodo, a proporcao de casos com 

ensino fundamental incompleto e de 27,9% da amostra realizada nos estudos de Sousa 

(2011b). 

Analisando esses estudos, os valores evidenciam que a maioria dos pacientes 

possuem um grau de escolaridade insuficiente para compreenderem as alteracoes que a 

hanseniase pode proporcionar, assim como tambem entender os riscos e a limitacao de 

atividades de acordo com as escalas que foram aplicadas. 

Ja em relacao a area de residencia, ressalta-se que a maior concentracao esta na 

zona urbana, com 86% da populacao estudada e que os 14 % residem em area urbana/rural. 

Com base nos estudos de Barbosa (2008) que tambem mostra uma maior concentracao de 

casos na zona urbana, dada a natureza dos municipios. Pressupondo que na zona urbana 

pelo aglomerado da populacao ha uma maior forma de contagio/proliferacao da doenca. 

Foi observada tambem a renda familiar que faz uma media igual de menos que um 

salario minimo com 43% e variando de 1 a 3 salarios minimos, tambem com 43%; ficando 

apenas com 14% da amostra a renda familiar que varia de 3 a 6 salarios minimos. 

No aspecto socio-economico da pessoa acometida pela hanseniase, uma vez que, 
alem de atingir uma populacao economicamente ativa, com consequente prejuizo a forca 
de trabalho nos sequelados por esta doenca, existindo uma maior dificuldade de promover 
o seu sustento e o da sua propria familia (DIFFEY et al.2000 apud RAFAEL, 2009). 

Grafico 1: Uso de Adaptacoes ou Orteses por Incapacidades 

• Sim • Nao 

Fonte: Pesquisa Direta/2011 
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Em se tratando ao uso de adaptacoes ou orteses por incapacidades causadas pela 

hanseniase 86% dos entrevistados nao usam proteses ou orteses, ja 14% dos participantes 

usam adaptacoes por causa da incapacidade fisica causada pela hanseniase. O que e 

considerado comum, em varios estudos, o uso de proteses e/ou adaptacoes por conta de 

incapacidades advindas da hanseniase. 

4.2 CARACTERIZACAO DA CONSCIENCIA DE RISCO, LIMITACAO DE 
ATIVIDADES E PARTICIPACAO SOCIAL 

A consciencia de risco avalia a capacidade que o individuo tenha de perceber o 

risco que estara correndo ao realizar certas atividades. A escala SALSA tem como objetivo 

avaliar o grau de restricao a limitacao de atividades, onde os escores variam de 10 a 80 

pontos. A escala de Participacao Social avalia o grau de restricao a participacao social, 

onde sao vistos pelos escores que variam de 0 a 90 pontos. 

O escore de consciencia de risco variou de 1 a 4 pontos, observando os maiores 

percentis em 2 e 3 pontos com 29% para ambos, sendo estes de baixa percepcao de risco 

dos participantes. Segundo Batista (2010), os escores em valores mais altos que 11 indicam 

um nivel de consciencia crescente dos riscos envolvidos em certas atividades, uma vez que 

os escores da escala SALSA de consciencia de risco variam de 0 a 11 pontos. Onde 

juntamente com Barbosa (2008) em sua pesquisa tambem constatou uma baixa percepcao 

de risco dos participantes. 

Visto que nos achados da pesquisa, apenas 14% pontuaram com um escore 4, o de 

maior valor dentre estes, pressupondo ainda que este escore e de baixa pontuacao para a 

populacao estudada, ja que em reunioes do grupo de autocuidado questoes como riscos de 

realizar atividades diarias sao debatidos. 

Grafico 2: Escore de Consciencia de Risco 

• 1 ml B 3 1 4 B 5 

Fonte: Pesquisa Direta/2011 
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Ja para Rafael (2009) tais resultados sao justificados pelo pouco conhecimento em 

rela9ao ao risco na execu9ao das atividades diarias, concluindo em sua pesquisa que: "ha 

certa dificuldade na percep9§o do que e risco para alguns participantes". Concluindo entao 

para estes achados que e importante a sempre fixar a orienta9ao aos pacientes em rela9ao 

aos riscos na realiza9ao de determinadas atividades, prevenindo assim, lesoes e 

conseqiientemente deformidades. 

Na pesquisa realizada, os escores de limita9ao de atividades variam de 20 a 44 

pontos. Sendo que destes 72% mostram com leve limita9ao de atividades, marcando na 

escala SALSA escores que variam de 25 a 39 pontos. Sendo a pontua9ao mais frequente a 

de 33 pontos, ficando entre os 72% com leve limita9ao. E que 14% da popula9ao mostrou-

se com uma leve limita9ao, pontuando nos escores SALSA pontos que variam de 10 a 24 

pontos e 14% mostrou-se com limita9ao moderada, que na escala SALSA o escores variam 

de 40 a 49 pontos, sendo que nos achados foi obtido 44 pontos. Mostrando no total um 

indicativo de leve limita9ao na maior parte da popula9ao como encontrados nos estudos de 

Batista (2010) que 24,28% de sua popula9ao pontuou os escores de 30 a 39, onde estes se 

encaixam no quadro de limita9ao leve, independente do grau de incapacidade, os 

participantes apresentam escore SALSA indicativo de limita9ao de atividades. 

Quando se trata da escala SALSA, um aspecto relevante observado com a aplica9ao 

da escala e a avalia9ao do quanto o paciente encontra-se ciente de suas limita9oes e dos 

riscos envolvidos na realiza9ao de determinadas atividades, como pode observar no escore 

de Consciencia de Risco. Em que por meio desse escore torna-se mais viavel identificar 

a9oes para a Preven9ao de Incapacidades, quais devem ser melhor trabalhadas junto ao 

paciente. 

No escore SALSA ha certa dificuldade na classifica9ao da limita9ao de atividades, 

pois os pacientes acabam sendo classificados em um linico grupo de individuos com 

dificuldades fiscos-funcionais bastante distintos, variando assim nos escores da escala 

acima citada. Ver grafico abaixo: 
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Grafico 3: Grau de Restricao a Limitacao de Atividades 

• Scm Limitacao • Limitacao Leve • Limitacao Moderada 

Fonte: Pesquisa direta/2011 

Em relacao aos escores de consciencia de risco pode-se verificar que a medida que 

os graus de incapacidades aumentam a media de pontos da escala SALSA tambem 

aumentam. Verificando que essas diferencas sao estatisticamente significativas. 

Observando os escores obtidos podemos calcular uma media dos escores dos 

participantes da pesquisa, que sera a media dos escores dos participantes do grupo de 

autocuidado. Esta media foi calculada com base na soma dos escores e dividida pela 

quantidade de individuos participantes, onde o resultado encontrado foi de 30,71 pontos na 

escala SALSA, que dentre dos escores classificatorios, a populacao do grupo de 

autocuidado tem uma limitacao de atividades leve. 

A SALSA tem o objetivo de medir a limitacao de atividades, isto e, do grau em que 

uma pessoa consegue realizar as AVD's. Quando somado um escore baixo, e indicativo de 

pouca dificuldade com as AVD's, caso estes estejam mais elevados, indicam niveis 

crescentes de limitacao de atividade (SALSA, 2004). 

Rafael (2009) em seus estudos acredita que a descoberta da disfuncao nervosa e um 

componente vital dos programas de prevencao de incapacidades, tendo em vista um dos 

sinais mais precoces da lesao nervosa que e a perda da sensibilidade de maos e pes. Ainda 

seguido a mesma linha quanto maior o grau de incapacidade, maior sera o escore SALSA, 

pressupondo que ha limitacao funcional gerando assim, a limitacao de atividades. 
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Quando ha uma diminui9ao da sensibilidade das maos ou dos pes, o doente de 

hanseniase pode apresentar em suas AVD's o risco de lesao, evitando assim, atividades 

arriscadas ou modificar o modo como sao realizadas, a fim de evitar danos. A SALSA 

avalia o quanto os afetados pela hanseniase estao com nivel de consciencia dos problemas 

de seguran9a e quanto limitados estao aptos a realizarem atividades em seguran9a 

(BATISTA, 2010). 

Barbosa (2008), em seus estudos pode observar que a escala de participa9ao, 

mesmo associada com escala SALSA, nao permite afirmar que a restri9ao observada e 

apenas resultado da hanseniase. Como de acordo com a fala dos participantes da pesquisa 

ha uma certa limita9ao por parte de outras limita9oes e/ou outros fatores doen9a, como as 

patologias que afetam o sistema locomotor. 

A Escala de Participa9ao Social mede a gravidade das restricdes a participa9ao 

social, avaliando a necessidade de reabilita9ao de uma pessoa. Deve ser utilizada em 

avalia9oes rotineiras de pacientes em programas de reabilita9ao. A escala de participa9ao 

oferece uma medida quantitativa das suas restri96es a participa9ao social (BARBOSA, 

2008). 

Na escala de participa9ao social o presente estudo mostra pacientes com nenhuma 

restri9ao, ou seja, 43% da amostra. Mas tambem encontra-se a pesquisa que 29% ha uma 

leve restricao. Ficando 14% com moderada restri9ao e 14 % com grande restri9ao. A 

popula9ao em estudo, teoricamente apresentou nenhuma restri9ao a participa9ao social. No 

entanto, 29% apresentaram leve restri9ao. Ver tabela: 

Grafico 4: Restri9ao a Participa9ao Social 

• Nenhuma restricao • Leve restricao • Moderada restricao 

• Grande restricao • Extrema restricao 

Fonte: Pesquisa Direta/2011 
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Para Batista (2010), a hanseniase pode acabar evoluindo para incapacidades que 

levam a diminuicao da capacidade de trabalho, limitacao da vida social e problemas 

psicologicos. 

Nos estudos de Barbosa (2008) a populacao tambem praticamente que nao 

apresentou restricao a participacao e o item considerando de extrema restricao nao foi 

pontuado pelos participantes. 

Concluindo-se que fazendo uma analise comparativa entre o escore SALSA e o de 

Participacao social, constatou-se que a totalidade dos participantes classificada como sem 

restricao a participacao social estava correlacionando em praticamente todos os escores da 

escala SALSA (BARBOSA, 2008). Exceto com o participante que foi caracterizado como 

grande restricao e apresenta uma limitacao. Onde dessa forma e vista uma pequena relacao 

positiva entre a escala SALSA e de Participacao Social. Visto que destes que apresentavam 

nenhuma restricao a parti cipacao sao os participantes que frequentam regularmente as 

reunioes do grupo de autocuidado. 

Outro aspecto a considerar e o fato da validacao das escalas terem sido recentes, 

estando ainda em processo de adaptacao. Algumas informacoes contidas no manual de 

instrucoes sao imprecisas, o que pode ocasionar desvios no processo de utilizacao 

(BARBOSA, 2008). 

Batista (2010) corrobora com Barbosa (2008) que e necessario considerar a 

potencialidade da aplicacao da escala SALSA para uma melhoria da atencao aos afetados 

pela hanseniase com uma visao a integralidade da atencao, podendo ate ir mais alem dos 

limites da abordagem das questoes fisicas associadas a doenca. 

Diante dos 3 materiais utilizados para a realizacao da coleta da pesquisa, nao 

podemos nos prender apenas aos aspectos fisicos e sim, devemos olhar os pacientes como 

um todo, nas esferas fisica, psiquica e social. 

Por fim, os resultados dessa pesquisa estao de acordo com os estudos que 

consideram a hanseniase como doenca incapacitante, e alertam para a importancia das 

acoes de prevencao de incapacidades, assegurando maior qualidade de vida ao paciente 

afetado pela hanseniase. 
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5 CONSIDERACOES FINAIS 

Em se tratando de hanseniase, as incapacidades afetam a maioria das pessoas 

acometidas por este mal. Sendo que poucas pessoas tem o conhecimento do quanto as 

incapacidades afetam as atividades da vida diaria (AVD's). 

O presente estudo reconheceu a fragilidade do desenvolvimento das acoes do 

programa de controle e preven9ao da incapacidade em hanseniase no municipio de 

Cajazeiras-PB.Municipio o qual tem a hanseniase como um grande problema de saude 

publica, apesar das campanhas e ademais avancos dos ultimos anos. 

Pela quantidade de participantes tanto na pesquisa, quanto no GAC, verificamos a 

fragilidade nas orienta9oes no programa de preven9ao do pos-alta e na preven9ao das 

incapacidades a partir do momento em que descobriu o diagnostico e o inicio do 

tratamento. Pois nem sempre, so fazendo o uso da PQT, o paciente de hanseniase evita se 

ter rea9oes, e com isso o surgimento de incapacidades. 

Podemos observar tambem que ha uma inadequa9ao no desenvolvimento de a9oes 

de controle e preven9ao na aten9&o basica, onde refor9a o fato da hanseniase ser 

considerada como doen9a que acomete sistematicamente populacoes negligenciadas, 

estigmatizadas e excludentes, justamente por causa dos mitos a sua manifesta9ao 

(cronicidade e deforma9ao) e transmissao. Dessa forma os desafios ainda sao grandes para 

enfrenta-los. 

Uma questao importante que deve ser considerada e o fato das escalas SALSA e de 

participa9ao social tem sido recentemente validadas em diversos paises, dentre estes o 

Brasil, e de esta ainda me processo de avalia9ao em outros cenarios. Depois da aplica9ao 

das escalas, percebeu-se que em muitas situa9oes se necessita da realiza9ao de estudos 

mais aprofundados e rela9ao qualitativa, podendo haver uma melhor compreensao do que 

esta influenciando na restri9ao a participa9ao. 

Destaca-se a importancia de ser utilizada no momento do diagnostico, durante o 

tratamento e no pos alta, ficando apenas como sugestao para ser incluido no processo de 

aten9ao a hanseniase. 

Em se tratando nos escores de consciencia de risco, ha uma baixa percep9ao de 

risco por parte dos participantes. Sendo que esse processo analitico e de maior 

complexidade pois quern marcar na escala Sim, facil; sim, um pouco dificil; sim, muito 
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diflcil; nao ha possibilidades de verificar o escore de consciencia de risco. Outro aspecto a 

considerar e o que o escore pode aumentar com o avanco da idade. 

A escala de participacao, baseada na CIF, favorece um olhar ampliado na atencao 

as pessoas atingidas pela hanseniase. Pois ela ressalta bem o periodo em que a pessoa passa 

pela etapa de enfrentamento da doenca, de aceitacao na sociedade e da doenca 

propriamente dita. 

Outro aspecto a considerar e o fato da escala de participacao ter um direcionamento 

a aspectos emocionais. Onde a necessidade para atendimento psicologico nao atrapalha na 

utilizacao, visto que o psicologo tambem integra a equipe de saude. 

E importante ressaltar que as pessoas atingidas pela hanseniase mantem 

necessidades de diversas formas. Por ser um processo cronico degenerativo, exige-se 

seguimento multidisciplinar e multiprofissional, com visao na integralidade. Onde estes 

foram pontos fortes que podemos trabalhar mais dentro do GAC. 

Esta pesquisa, apesar das limitacSes, a base de dados necessariamente deve fazer 

parte da qualificacao das acoes de vigilancia em saude. Possibilitando diversos olhares 

sobre a hanseniase no pos alta, e que esses pacientes ainda merecem atencao e o 

reconhecimento das acoes de controle e das experiencias vividas pelas pessoas atingidas 

pela hanseniase. 

Podemos tirar como conclusoes que ainda existem lacunas na atencao as pessoas 

que foram acometidas pela hanseniase no pos alta, e que o tratamento esta mais voltado 

para as reacoes hansenicas, o que se deve ter atencao tambem para o surgimento das 

incapacidades. 

O atendimento multiprofissional em Cajazeiras esta fragilizado e precisa ser mais 

ampliado tanto na atencao basica, como no grupo de autocuidado e melhor conscientizar da 

importancia das reunifies do GAC. 

Pelos participantes da pesquisa, todos ja receberam alta da PQT, e mesmo que 

ainda tenham alta, apresentam uma limitacao leve, alteracao na limitacao funcional e 

restricao a participacao, visto que e necessario uma melhoria da atencao a essa populacao e 

um maior incentivo para participar do GAC. 

Com a aplicacao das escalas SALSA e de Participacao Social no GAC, podemos 

obter uma relacao positiva entre as escalas, ja que nos resultados encontrados os escores 

das escalas, que pode avaliar aspectos como a mobilidade, autocuidado, destreza e trabalho 

manual e a qualidade de vida, permitindo um melhor entendimento da limitacao fisica e 

restricao social. 
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O escore de consciencia de risco e relevante, pois se observa a possibilidade de 

avaliar o quanto o participante encontra-se ciente de suas limitacoes e dos conseqiientes 

riscos envolvidos quando realizar-se-a determinadas atividades. Onde este e sugestivo para 

o GAC, pois facilita identificar quais acoes de prevencao de incapacidades devem ser 

melhor trabalhadas. 

O que podemos concluir tambem e que mesmo os escores SALSA da populacao do 

GAC terem dado como limitacao leve, a mesma populacao tambem se mostrou com a 

maioria sem nenhuma restricao a participacao social. Onde a limitacao fisica e mais 

frequente que a participacao social, parecendo nao haver relacao entre as escalas. Contudo, 

nao oferece uma visao geral compreensiva de todas as areas da vida, onde pode haver 

problemas que necessitam de uma reabilitacao mais completa 

Dessa forma, visando a integralidade da atencao a saude desses pacientes, nao 

podemos nos prender somente aos aspectos fisicos, devendo outros aspectos, como 

tambem a capacidade funcional deve ser levada em questao. 

Sugere-se uma nova pesquisa, para investigar uma relacao entre a classificacao das 

escalas com a classificacao do grau de incapacidade do Ministerio da Saude, para que 

possamos ter uma pesquisa mais fidedigna em relacao ao que foi apresentado pelos 

pacientes onde a classificacao pode nao correlacionar com a realidade das incapacidades 

dos pacientes. 
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APENDICE A 

INSTRUMENTS DE C O L E T A DE DADOS 

Formulario de Identificacao 

Dados de caracterizacao da amostra 
Sexo: Idade: 

UJUVERSIDAOE f-eutKAi 
DE CAMPINA GftANDt 
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2. Escolaridade (anos de 
estudo): 

( ) analfabeto ( ) Ensino Fundamental incompleto ( ) Ensino Medio completo 
( ) Ensino Fundamental completo ( ) Ensino Medio incompleto 
( ) Ensino Superior 

3. Area de residencia: 
( ) Urbana ( )Rural ( )Urbana/Rural 

4. Nivel de Renda 
Familiar: 
( ) Menor que um salario minimo ( ) 3 a 6 salarios minimo 
( ) 1 a 3 salarios minimo ( ) 6 ou mais salarios minimo 

5. Usa adapatacoes/orteses por causa de incapacidades causadas pela hanseniase? 

( )Sim ( )Nao 



57 
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f ~ 1 COMITE DE E T I C A E M PESQUISA COM SERES HUMANOS - CEP 
iaBJy UNIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA GRANDE - UFCG 

HOSPITAL UNIVERSITARJO ALCIDES CARNEIRO - HUAC 

D E C L A R A C A O 

Declare para os devidos fins que em reuniao de 09/ 11/ 2011 foi aprovado o 
Processo n°. 20111410 - 050 intitulado: LIMITACAO DE ATIVIDADES E 
PARTICIPACAO SOCIAL EM UM GRUPO DE AUTOCUIDADO EM 
HANSENIASE. 

Projeto a ser realizado no periodo de: Novembro a Dezembro de 2011. 
Estando o pesquisador ciente de cumprir integralmente os itens da Resolucao 

n°. 196/ 96 do Conselho Nacional de Saude - CNS, que dispfte sobre Etica em 
Pesquisa que envolve seres humanos, podendo softer penalidades caso nao cumpra 
com um dos itens da resolucao supra citada. 

Apos conclusao da pesquisa deve ser encaminhado ao CEP/ HUAC, em 30 
dias (trinta dias), relatorio final de conclusao, antes de envio do trabalho para 
publicacao. Havera apresentasao publica do trabalho no Centra de Estudos HUAC 
em data a ser acordada entre pesquisador e CEP/ HUAC. 

Karynna Magalhaes Barros da N6brega/ 

Coordenadora CEP/ HUAC/ UFCG. 

Campina Grande - PB, 09 de Novembro de 2011. 

Rua.: Dr. Carlos Chagas, s/ n, Sao Jose, Campina Grande - PB. 
Telefone.: (83) 2101 - 5545. E-mail.: cep@huac.ufce.edu.br 

UNIVERSIDADE HeOEK* 
DE CAMPINA GRANDE 

CEMTRO DE FORMAQAO DE PR0FESSORF 
C BJBUOTECASETORlAi 

mailto:cep@huac.ufce.edu.br
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A N E X O B 

TERMO DE CONSENTIMENTO L I V R E E E S C L A R E C I D O 



6 1 

T E R M O DE CONSENTIMENTO L I V R E E E S C L A R E C I D O 

Dados de identificacao 

Titulo do projeto: Limitacao de Atividades e Participacao Social entre Usuarios de um 

Grupo de Autocuidado em Hanseniase 

Responsavel pela pesquisa: Larissa Rolim de Oliveira 

Pesquisador (a) responsavel: AissaRomina da Silva Nascimento 

mstituicao a qual pertence o pesquisador responsavel: Universidade Federal de Campina 

Grande 

Telefones para contato: 

( 83) 9996- 8057 (88 ) 9928-9106 (83) 9926-3989 

Nome do Voluntario: 

Idade: RG: 

O Sr.(a) esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa: LIMITACAO D E 

ATIVIDADES E PARTICIPACAO SOCIAL E N T R E USUARIOS DE UM 

GRUPO DE AUTOCUIDADO E M HANSENIASE de responsabilidade do 

pesquisador(a): AissaRomina da Silva Nascimento. 

A pesquisa justifica-se que por Cajazeiras ser um municipio hiperendemico em 

relacao a deteccao de casos novos e deteccao em menores de 15 anos, mostrando 

gravidade desta endemia, e considerando a existencia de um Grupo de Auto Cuidado 

(GAC) que para o Ministerio da Saude e fundamental a organizacao e formacao destes 

grupos, objetivando identificar o impacto dessa estrategia. 

A coleta de dados sera realizada atraves da aplicacao das Escalas SALSA e de 

Participacao Social, onde utilizaremos gravadores e/ou imagens da pessoa entrevistada. 

Durante a aplicacao das escalas e do roteiro de entrevista semi-estruturado sendo 

utilizado o gravador, se o entrevistado permitir o uso deste. Poderao surgir desconfortos 

emocionais, nao apresentando nenhum risco que venha a prejudicar o entrevistado. 

UNIVERSIDAUfc r c i -
DE CAMPINA GRA<v • 

CEMTRO DC FORMACAO OF PROFESS* 
BIBU0TECASE70K.A 
CAfAZElR*s PARAi f , . 
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O voluntario, ao surgir eventuais duvidas a cerca da pesquisa e outros assuntos 

relacionados as escalas, devera procurar o participante da pesquisa ou o responsavel 

para esclarecer tais imprecisoes. Pois a participacao na pesquisa e voluntaria e nao 

acarretara prejuizos ou danos ao participante, este consentimento pode ser retirado a 

qualquer momento sem prejuizos ao mesmo. O nome do voluntario sera mantido em 

sigilo, onde a privacidade sera preservada e as informacoes geradas serao mantidas 

confidenciais. 

Eu, , RG n° , 

declaro ter sido informado e concordo em participar, como voluntario, do projeto de 

pesquisa acima descrito. 

Cajazeiras, PB de de 2011 

Participante ou responsavel legal 

Polegar direito do participante 

Responsavel pela pesquisa 

Pesquisador Responsavel 

UNIVERSIDADE h t u 
DE CAMPINA GRANDE. 

CEMTRO OE FORMACAO DE PROFESSOR 
8IBU0TECA SETORlA. 
CA,'AZEIPAS PARAIR/ 
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ANEXO C 

TERMO DE AUTORIZACAO INSTITUCIONAL 

UNIVERSIDADE f-EDchA: 
DE CAMPINA GRANDE 

CENTRO DE FORMAQAO DE PROFESSORF' 
BIBUOTECA SETORlAL 
CAJAZEIRrtb PARAJB* 
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SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DE CAJAZEIRAS-PB 
CNPJ: 05.325381.0001-00 

RUA: ARSENIO ROLIM ARARUNA, N°l 

DECLARACAO 

Eu, l--q_hj,& CO- ifi&yr^-dcc i^jf^cuo , Secretario de 
Saiide da Cidade de Cajazeiras-PB, autorizo o desenvolvimento da pesquisa intitulada:" 
Limitacao de Atividades e Participacao Social em um grupo de autocuidado em 
Hanseniase", que sera realizada nas Unidades Basica de Saiide do Municipio de 
Cajazeiras e no setor de Hanseniase da Secretaria de Saude de Cajazeiras, com 
abordagem quantiqualitativa, dos participantes do grupo de autocuidado no periodo de 
Outubro a Novembro de 2011, tendo como pesquisadora Aissa Romina Silva do 
Nascimento e colaboradora Larissa Rolim de Oliveira academica de Enfermagem da 
Universidade Federal de Campina Grande - UFCG. 

Cajazeiras, 10 de Outubro de 2011 

Dr. Pablo' de Almeida Leitao 
Secretario de Saiide de Cajazeiras-PB 

CPF: 011.003.894-07 

UNIVERSAL* rtUcnA 
DE CAMPINA GRANDE 

CEKTRO DE FORMACAO DE PROFFSSORF 
81BU0TECASET0RIA; 
CAJAZEl&Mb PARAIR. 
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ANEXO D 

T E R M O DE COMPROMISSO PARA C O L E T A DE DADOS E M 

ARQUIVO 
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A N E X O E 

TERMO DE COMPROMISSO DO PESQUISADOR 

UNIVERSIDADE FEDERAL 
DE CAMPINA GRANDE 

~EWTRO DE FORMACAu DE PROFESSORES 
BIBUOTECA SETORIAL 
CA'AtEWAS PARAI6/A 
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Termo de Compromisso do (s) Pesquisador (es) 

Por este termo de responsabilidade, nos, abaixo - assinados, respectivamente, 
autor e orientando da pesquisa intitulada LIMITACAO DE ATIVIDADES E 
PARTICIPACAO S O C I A L E N T R E USUARIOS DE UM GRUPO DE 
AUTOCUIDADO E M HANSEMASE assumimos cumprir fielmente as diretrizes 
regulamentadoras emanadas da Resolucao n° 196/ 96 do Conselho Nacional de Saude/ 
MS e suas Complementares, autorgada pelo Decreto n° 93833, de 24 de Janeiro de 
1987, visando assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a comunidade 
cientifica, ao (s) sujeito (s) da pesquisa e ao Estado. 

Reafirmamos, outros sim, nossa responsabilidade indelegavel e intransferivel, 
mantendo em arquivo todas as informacoes inerentes a presente pesquisa, respeitando a 
confidencialidade e sigilo das fichas correspondentes a cada sujeito incluido na 
pesquisa, por um periodo de 5 (cinco) anos apos o termino desta. Apresentaremos 
sempre que solicitado pelo CEP/ HUAC (Comite de Etica em Pesquisas/ Hospital 
Universitario Alcides Carneiro), ou CONEP (Comissao Nacional de Etica em Pesquisa) 
ou, ainda, as Curadorias envolvidas no presente estudo, relatorio sobre o andamento da 
pesquisa, comunicando ainda ao CEP/ HUAC, qualquer eventual modificacao proposta 
no supracitado projeto. 

Cajazeiras, 10 de Outubro de 2011. 

Autor (a) da Pesquisa 

AissaRomina Silva do Nascimento 

Orientando (a) 

Larissa Rolim de Oliveira 
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PROTOCOLODO PROJETO 
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UNIVERSIDADE F E D E R A L DE CAMPINA GRANDE 
H O S P I T A L U N I V E R S I T A R I O A L C I D E S C A R N E I R O 

COMITE D E E T I C A EM P E S Q U I S A - S E R E S HUMANOS ( C E P - HUAC) 

PROTOCOLO PARA PESQUISA U S O E X C L U S I V O DO C O M I T E 
EM S E R E S HUMANOS 

P R O T O C O L O : . 

J R E C E B I D O E M : 

1. Titulo do Projeto de Pesquisa 

LIMITAQAO DE ATIVIDADES E PARTICIPAQAO SOCIAL ENTRE USUARIC 
DE UM GRUPO DE AUTOCUIDADO EM HANSENiASE 

2. Palavras-chaves que caracterizam o assunto da pesquisa 

HANSENIASE, PARTICIPAQAO SOCIAL, AUTOCUIDADO 

3. Resumo do Projeto e dos Metodos de Pesquisa 

A hanseniase e uma doenca infecto-contagiosa de evolucao cronica que ocasiona perda 

sensibilidade e paralisias musculares que, quando nao diagnosticadas e tratadas adequadamei 

podem evoluir para incapacidades fisicas permanentes.As questoes relacionadas a prevencao 

incapacidades em hanseniase sempre foram alvo de grandes preocupacses. As politicas publicas sol 

autocuidado tem como objetivo oferecer suporte aos doentes de hanseniase e/ou outras incapacidac 

e para desenvolver acoes de autocuidado. As incapacidades fisicas e as deformidades trazem mui 

dificuldades para as pessoas com hanseniase, responsaveis pela exclusao de muitos trabalhadores 

mercado de trabalho, do convivio social e da sua participacao na comunidade. Neste sentii 

deficiencias, limitacao de atividades e restricao a participacao social foram definidas na Classifica^ 

Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) como componentes importantes do esta 

de saude de um individuo e para promocao de politicas de inclusao social. 

4. Pesquisador Responsavel 

Nome completo AISSA ROMINA SILVA DO NASCIMENTO 

5. Colaboradores 

Nome completo MARIA MONICA PAULINO DO NASCIMENTO 

LARISSA ROLIM DE OLIVEIRA 
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Nome completo 

6. Orientador 

AISSA ROMINA SILVA DO NASCIMENTO 

7. Especificacao da finalidade academica da pesquisa 

P6s-Graduacao em nfvel de: £ J Mestrado 

X Outras (especificar) MONOGRAFIA DE GRADUAQAO 

Doutorado 

8. Unidades e Instituicdes envolvidas (especificar) 

HUAC - UFCG 

Outras SECRETARIA DE SAUDE DO MUNICIPIO DE CAJAZEIRAS 

f~ J Retrospectiva 

9. Investigacao 

Prospectiva 

| j Laboratorial 

10. Materials e Metodos (preencher mais de um se necessario) 

Consulta de Prontuarios de pacientes X 

j X | Entrevistas e questionarios Tecidos, orgaos, fluidos organicos 

• Outros (especificar) 

11. A Pesquisa envolve (preencher mais de um se necessario) 

Isotopo Radioativo 

| | Microrganismos Patogenicos 

| | Aci( 

Outros (especificar) 

Acidos Nucleico Recombinantes 
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12. Pesquisa em areas tematicas especiais 

| | genetica humana 

f J reproducao humana 

| farmacos, medicamentos, vacinas e testes diagnosticos novos ou nao 

| equipamentos, insumos e dispositivos para a saude novos, ou nao registrados no pafs 

novos procedimentos ainda nao consagrados na literatura 

[ ; populagoes indigenas 

I projetos que envolvam aspectos de biosseguranca 

•

pesquisas coordenadas do exterior ou com participacao estrangeira e pesquisas que envolvam 
remessa de material biologico para o exterior 

| outros (especificar) 

13. Patrocinio 

Recursos Financeiros Solicitados 

Instituicoes Valores Instituicoes Valores 

CNPq Laboratories 

FINEP Outros 

CAPES 

Industrias 

14. Existencia de infra-estrutura e recursos humanos para desenvolvimento da 
pesquisa (especificar) 

UNIVERSIDADE FEDERAL 
DE CAMP'NA GRANDE 
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15. Cronograma de execucao da pesquisa 

Inicio 31/10/2011 termino 11/11/2011 

16. Parecer do Comite de Etica em Pesquisa - Seres Humanos (CEP - HUAC) 

O Comite de Etica em Pesquisa - Seres Humanos, do Hospital Universitario Alcides Carneiro da Universidade Federal de Campina Gre 

(CEP-HUAC)), na sua reuniao de / / , APROVOU os procedimentos constantes deste Protocolo. 

Coordenador do Comite 

O Comite de Etica em Pesquisa - Seres Humanos, do Hospital Universitario Alcides Carneiro da Universidade Federal de Campina Grs 

(CEP-HUAC), na sua reuniao de _ _ / _ _ _ / , emitiu o parecer em anexo e solicita a revisao do Protocolo. 

Coordenador do Comite 
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ANEXO G 

ESCALA SALSA 

UNIVERSIDADE FEDbKAi 
DE CAMPINA GRANDE 

-.EKTRO DE FORMACAO DE PROFESSORES 
BIBUOTECASETORIAL 
^»,'AZf!ll»A* PARAIBP 
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Escala SALSA 
Se SIM, o 

quanto isso e 
facil para voce? 

Se NAO, por 
que nao? Escala SALSA 

Screening of Activity Limitation & Safety Awareness 
(Triagem de Limitacao de Atividade e Consciencia de Risco) 
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1. 
Voce consegue enxergar (o suficiente para realizar 
suas atividades diarias)? 

2 3 4 

2. Voce se senta ou agacha no chao? 1 2 3 0 4 4 

3. V o c § anda descalco? i.e. a maior parte do tempo 1 2 3 0 © © 
4. Voce anda sobre chao irregular? 1 . 2 3 0 © 
5. 

Voce anda distancias mais longas? i.e. mais que 
30 minutos 

2 3 0 © © 

6. 
Voce lava seu corpo todo? (usando sabao, esponja, 
jarra; de pe ou sentado) 

1 2 3 0 4 4 

7. 
Voce corta as unhas das maos ou dos pes? e.g. 
usando tesoura ou cortador 

2 3 0 © © 

8. 
Voce segura um copo/tigela com conteudo 
quente? e.g. bebida, comida 2 3 0 4 4 

9. 
Voce trabalha com ferramentas? i.e. ferramentas 
que voc6 segura com as maos para ajudar a trabalhar 

2 3 0 © © 

10. 
Voce carrega objetos ou sacoias pesadas? e.g. 
compras, comida, agua, lenha 

2 3 0 © © 

11. 
Voce levanta objetos acima de sua cabeca? e.g. 
para colocar em uma prateleira, em cima de sua 
cabe9a, para estender roupa para secar 

2 3 0 © © 

12. Voce cozinha? i.e. preparar comida quente ou fria 1 2 3 0 © © 
13. Voce despeja/serve liquidos quentes? 1 2 3 0 © © 

14. 
Voce abre/fecha garrafas com tampa de rosea? 
e.g. oleo, agua 

1 2 3 0 4 4 

15. Voce abre vidros com tampa de rosea? e.g.maionese 1 2 3 0 © © 

16. 
Voce mexe/manipula objetos pequenos? e.g. 
moedas, pregos, parafiisos pequenos, graos. sementes 

2 3 0 4 4 

17. Voce usa botoes? e.g. botoes em roupas, bolsas 1 2 3 0 4 4 

18. 
Voce coloca linha na agulha? i.e. passa a linha 
pelo olho da agulha 

2 3 0 © © 

19. 
Voce apanha pedacos de papel, mexe com 
papel/coloca papel em ordem? 

1 2 3 0 4 4 

20. Voce apanha coisas do chao? 1 2 3 0 4 4 

Escores parciais (SI) (S2) (S3) (S4) (S5) <S6) 

Escore S A L S A (some lodos os escores parciais) (S1+S2+S3+S4+S5+S6) 

Escore de consciencia de risco (Conte o numero de ®'s marcados em cada coluna) \ 
( ) 10-24 Sem limitacao; ( ) 25-39 Limitacao leve; ( ) 40-49 Limitacao moderada; 
( ) 50-59 Limitacao severa; ( ) 60-80 Limita9ao muito severa 



ANEXO H 

E S C A L A DE PARTICIPACAO SOCIAL 



Escala de Participacao 

De forma comparativa com os seus pares. 

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

(Se as vezes, nSo ou irrelevante] a\b que ponto isso 
representa um problema para voce? 

Voce irabalha tanto quanto os seus pares (mesmo 
numero de horas. t«po de trabalho, etc)? 

fSeds vezes, nSo ou irrelevante} a\£ que ponto isso 
representa um problema para voce? 

Voce contribui economicamente com a sua casa de 
rnaneia semelhante a de seus pares? 

(Se as vezes. na~o ou irrelevante} que ponto isso 
representa um problema para voce? 

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

(Se as vezes, nSo ou irrelevante} a\6 que ponto isso 
representa um problema para voce? 

Voce ajuda outras pessoas (p. ex., vizinhos, amigos 
ou parentes)? ^ _ 

(Se as vezes. nao ou krelevantej ate que ponto isso 
representa um problema para voce? 

Voce participa de ativdades recreativas/sociais com 
a mesma frequencia que os seus pares (p. ex., 
esporles. conversas. reunioes)? 

[Se 2s vezes, nSo ou irrelevante} ate que ponto isso 
representa um problema para voce? 

Voce e tao ativo sccialmente quanto os seus pares 
(p. ex., em atividades religiosas /comunitarias)? 

(Se as vezes. nSo ou irrelevante} ate que ponto isso 
representa um problema para voce? 

Voce visita outras pessoas na comunidaoe com a 
mesma frequencia que seus pares? 

10 

[Se as vezes. nSo ou irrelevante] al6 que ponto isso 
representa um problema para voce? 

Voce se sente ?. vontade quando encontra pessoas 
novas? 

[Se as vezes, nao ou irrelevante}a\6 que ponto isso 
representa um problema para voce? 

Voce recebe o mesmo respeko na comunidade 
quanto os seus pares? 

(Se as vezes, nao ou frreJevante] ate que ponto isso 
representa um problema para voce? 
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12 

13 

H 

Voce se locomove cientro e fora cie casa e pela 
vizinhanca/cidade do mesmo jeio que os seus 
pares? 

[Se as vezes, nSo ou irrelevante} ate que ponto isso 
representa um problema para voce? 

Em sua cidade, voce freqiienta todos os locais 
publicos (incluindo escolas. Iqjas, escritorios, 
mercados, bares e restauranles)? 
}Se as vezes, nSo ou irrelevante} ate que ponto isso 

representa um problema para voce? 
Voce tem a mesma oportunidade de se cuidar tao 
bem quanto seus pares (aparenria. nutricao. 
saude)? . • • 

[Se as vezes, nSo ou irrelevante) ate que ponto isso 
representa um problema para voce? 

Em sua casa. voce faz o servico de casa? 

[Se as vezes, ndo ou inelevante} ate que ponto isso 
representa um problema para voce? 

15 Nas discussoes familiares, a sua opiniao e 
importante? 

[Se 6s veztes, nao ou irrelevante} ate que ponto isso 
representa um problema para voce? 

16 
Na sua casa. voce come junto com as outras 
pessoas, inclusive d'rvidirido os mesmos utensflios, 
etc.? 
[Se as vezes, nao ou irrelevante} ate que ponto isso 

representa um problema para voce? 

17 
Voce participa tao atjvamente quanto seus pares 
das lestas e rituais religiosos (p. ex., casamentos, 
batizados, velorios. etc)? 

0 
t • 

[Se as vezes, nao ou krelevaniej ate que ponto isso 
-.' :*m representa um problema para voce? 

;..'"V.-. 
1 2 3 5 

18 
•Voce s'e sente confiante para tentar aprender coisas 
novas? 

0 

[Se as vezes, nao ou irrelevante} ate que ponto isso 
representa um problema para voce? 

2 3 5 

'Z.S. ; : " ;•: TOTAL 

CLASSIFICAgAO FINAL 
Nenhuma 
restricao 

significativa 

Leve 
restripao 

Moderada 
restricao 

Grande 
restricao 

Extrema 
Restrigao 

0-12 13-22 23-32 33-52 53-90 

Fonte: A Escala de Participagao e propriedade intelectual do Grupo de 
Desenvolvimento da Escala de Participacao. Nem o grupo nem os seus 
patrocinadores podem ser responsabiltzados por quaisquer consequencias da 
utilizacao da Escala de Participafao. 

Comentarios 

Numero do Prontuario: Data da Aplicacao: / / 

Nome do Paciente: 

Nome do Entrevistador: 


