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RESUMO

LIRA, Luciana Priscilla de Andrade Lira. PERFIL CLINICO E SOCIO-DEMOGRAFICO
E QUALIDADE DE VIDA DE (EX) PORTADORES DE HANSENIASE. 2011. 821
Monografia (GraduacBo em Enfermagem) — Centro de Formacho de Professores, Unidade
Académica de Ciéncias da Vida, Universidade Federal de Campina Grande, Cajazeiras - PB,
2011.

A hanseniase ¢ uma enfermidade de importdncia nacional, colocando o Brasil em segundo
lugar no mundo pelos elevados coeficientes de incidéncia e prevaléncia, comprometendo
homens e mulheres, acarretando sérios prejuizos de ordem bioldgica, psicossocial e
econdmica. A Qualidade de Vida (QV) pode ser um indicador nos julgamentos clinicos de
doengas especificas, por meio da avaliagdo do impacto fisico e psicossocial que as doengas,
disfungdes ou incapacidades podem causar nas pessoas acometidas, permitindo conhecer
melhor o paciente ¢ sua adaptacfo a condigio de enfermo. O estudo fem como objetivo
caracterizar 0s aspectos clinicos e soécio-demograficos e a qualidade de vida de (ex)
portadores de hanseniase diagnosticados no municipio de Sousa ~ PB entre o periodo de
janeiro de 2009 a setembro de 2011. E um estudo do fipo exploratorio e descritivo, com
abordagem quantitativa, desenvolvido a nivel domiciliar dos participantes residentes nos
batrros S80 José, Guanabara, Bancarios, Jardim Iracema, Frel Damifio, Varzea da Cruz,
Jardim Sorriléndia I1, Estacdio e Ciganos, locados no supracitado municipio. A populagio foi
formada por todos os portadores e ex-portadores de hanseniase diagnosticados, notificados e
cadastrados nas unidades de saude daquele municipio, perfazendo o universe de 21 usuarios.
Deste total, apenas 13 pessoas foram escolhidas através de uma amostragem n#o-
probabilistica intencional para fazerem parte da amostra. Os dados foram coletados no més de
novembro de 2011 através de um questiondrio abrangendo os dados sdcio-demograficos, 0s
dados clinico-operacionais e o Dermatology Life Quality Index (DLQI), sendo analisados
através do programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versio 16. O estudo
foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitirio Alcides Carneiro da
Universidade Federal de Campina Grande — UFCG, sob processo n® 20111410-044. Os
principais resultados permitiram verificar um perfil socio-demografico predominante de
adultos (38,3%), sexo feminino (53,8%), casados (38,5%), ndo alfabetizados (46,1%). cor
parda (76,9%), do lar (46,2%), renda de um a dois salarios minimos (100%), trés filhos
{38,5%), residindo com a familia na zona urbana e em casa propria (61,5%), praticantes da

_doutrina catdlica (76,9%), principal hébito tomar café (61,5%). Em as caracteristicas clinicas,
achou-se um perfil de {ex) pacientes paucibaciiares, da forma dimorfa, apresentando cicatriz
vacinal, uma lesdo de pele e nenhum nervo acometido no exame dermatoneurologico, grau de
incapacidade 0, sem baciloscopia, PQT durante seis meses, sem episddios reacionais e
portadores de co-morbidades, Quanto o impacto da hansenfase na qualidade vida dos (ex)
pacientes, percebeu-se que 0s scores obtidos na aplicagiio do DLQI variaram de 0 a 12 pontos
(média de 5 pontos), ¢ a maioria (46,1%) apresenton score na dimenséo leve (2-5); 30,8% na
dimensdo moderada (6-10) e apenas 23,1% dos pacientes nfio apresentaram comprometimento
da qualidade de vida. Foi concluido que avaliar a QV dos portadores de hanseniase mostrou-
se de fundamental importéncia para o desenvolvimento de novas préticas assistenciais e de
politicas publicas que tenham como objetivos a promogdo da sande e prevencdo das doengas e
que repercutam positivamente na esfera psico-sécio-cultural.

Palavras-chave: Enfermagem, hanseniase, qualidade de vida e satide.




ABSTRACT

LIRA, Luciana Priscilla de Andrade Lira. CLINICAL PROFILE AND SOCIO-
DEMOGRAPHIC AND QUALITY OF THE LIFE OF (EX) HANSENIASIS
CARRIERS. 2011, 82p. Monography (Graduation in Nursing) - Teachers Training Center,
Academic Unit of Life Sciences, Universidade Federal de Campina Grande, Cajazeiras-PB,
2011.

Hanseniasis is a disease of national importance, placing Brazil in second place in the world by
the high incidence rates and prevalence, affecting men and women. causing serious biological
damage, psychosocial and economical. The Quality of Lite {QL) may be an indicator in the
clinical trials for specific discases, by evaluating the impact that the physical and psychosocial
ilinesses, dysfunction or disabilities could cause on the affected people, allowing better
understanding the patient and his adaptation to the condition of diseased. The survey aims to
characterize the clinical and socio-demographic aspects and quality of life of (ex} diagnosed
Hanseniasis carners in the city of Sousa - PB between the period of January 2009 to
September 2011. It is a exploratory and descriptive study, with a quantitative approach,
developed at the participants home residents in the neighborhoods of Séo José, Guanabara,
Bancérios, Jardim Iracema, Frel Damifo, Varzea da Cruz, Jardim Sorrildndia 1I, Estagfio e
Ciganos, all located in the city of Sousa- PB. The population was composed of all patients and
ex - Hanseniasis carriers diagnosed , notified and registered on the that city health units,
making the universe of 21 users. From this total, only 13 people were chosen by an intentional
non-probabilistic sampling to become part of the sample. The data was collected in November
2011 by a guestionnaire covering socio-demographic, clinical and operational data and the
Dermatology Life Quality Index (DLQI) and analyzed using the program Statistical Package
for Social Sciences (SPSS) version 16. The study was approved by the Ethics Committee in
Research of the Hospital Universitario Alcides Carneiroat Universidade federal de Campina
Grande - UFCG under process No. 20111410-044. The main results show the prevailing -
socio-demographic profile of adults (38.5%), female {53.8%), married (38.5%), not literate
{46.1%), brown (76 9%), household (46.2%), income from one to two minimum salaries
{100%), three children (38.5%), living with family in the urban area and in their own home
(61.5 %), practicing Catholic doctrine (76.9%), the main drinking coffee habit (61.5%). In the
clinical characteristics, was found a profile (ex) paucibacillary patients, of dimorphous type,
with vaccination scar, a skin lesion and no affected nerve in the dermatoneurological exam,
disability grade 0, no bacilloscopy, polychemotherapy for six months without reactional
episodes and carriers of comorbidities. About the impact of hanseniasis on the quality of life
of (ex) patients, it was noted that the scores achieved in the application of DLQI ranged from
0 to 12 points (average of 5 points), and most (46.1%) had a score in the light size (2-5),
30.8% in moderate size (6-10) and only 23.1% of the patients showed no impairment of
quality of life. It was concluded that the evaluation if the quality of life of the patients with
hanseniasis proved to be of fundamental importance to the development of new care practices
and public policy that have as their objective the promotion of health and disease prevention
and that resonate positively in the psycho-socio-cultural sphere .

Keywords: Nursing, hanseniasis, quality of life and health.
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A hansenfase é um relevante problema de sadde piblica de notificaglo compulsdria
em todo o territério nacional. Para o controle da doenga, o Ministério da Satde (MS)
desenvolve um conjunto de a¢des que visam crientar a pratica de acordo com o0s principios do .
SUS.

Segundo Gomes; Frade; Foss (_2007), a hauseniase € wmna coenca infectocontagiosa de
evoluglo crbnica, com alta infectividade e baixa patogenicidade, causada pelo bacilo alcool-
acido resistente parasita intracelular obrigatério, o Mycobacterium leprae que acomete
predominantemente os nervos periféricos e, secundariamente, pele e mucosas.

A distribuicio geografica das taxas de incidéncia e prevaiéncia da doenga apresenta
diferencas entre municipios, estados e regides, nfo apenas no territdrio brasileiro, como
também, em outros paises endémicos. De acordo com Alencar et al. (2008, p. 695)
“municipios com maior desj gualdade social apresentaram os maiores coeficientes de detecgo
e de prevaléncia de hanseniase, reforgando que indicadores sécio-econdmicos ¢ ambientais
também se mostram importantes preditores da hanseniase”.

O Brasil & considerado um pais de alta endemicidade devido a taxa de prevaléncia
superior a 1:10.000 habitantes, ocupando o primeiro lugar no mundo em nimeros de casos
novos detectados ¢ segundo lugar em nameros ahsolutos, ocorrendo de forma desigual no
territério brasileiro (HINRICHSEN et al.,, 2002)

No estado da Paraiba. no ano de 2004, foram registrados 963 casos, enquanto que cm
2005, apenas 523 casos foram notificados, havendo possivelmente uma elevagfic na
frequéncia de casos tratados e uma redugBio nos casos de registro sem informagiio da
classificagdo do paciente (BRASIL, 2005bh). De acordo com o Sistema de Informagfo de
Agravos de Notificaciio, no ano de 2010 em todo esse estado foram confirmados e notificados
736 casos de hanseniase, um nimero relativamente alarmante e preocupante.

De acordo com Nunes; Oliveira; Vieira (2008) a banseniase atinge pessoas de todas as
idades, principalmente aquelas na faixa etiria economicamente ativa, fendo grande
importdncia para a saide pGblica, devido 4 sua magnitude e seu alto poder incapacitante, pots,
guando diagnosticada e tratada tardiamente, pode causar incapacidades fisicas nos olhos,
mios e pés, ocasionando graves conseqiiénicias para os portadores e seus familiares, nio
apenas pelas lesGes e incapacidades, mas também pelas repercussdes psicossociais
ocasionadas pelos preconceitos, medos e rejeigdes por parte da sociedade.

Ao longo da histéria, a hansenfase despertou o interesse de diversos estudiosos e
profissionais pela incansdve! luta de seu controle ¢ eliminagic no cendric mundial da satide

publica, considerando seu allc poder incapacitante. Eniretanto, apesar dos significativos
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avangos no que concerne seu diagndstico, controle e tratamento, aiada hoje apresenta uma
carga incomensurdvel de estipma, acarretando conseqiifucias negativas e, muitas vezes,
irreparaveis na vida do doente, da familia e também da sociedade.

A vida de um portador de hanseniase torna-se prejudicada quando associada a algumas
sttuagdes especfﬁéas da do.enqaj come incapacidade {isica, clinica multibacilar ¢ reagdo
hansénica, tornando necesséria medidas multidisciplinares 20 paciente, visando ndo sé apenas
a eliminagfio, como também minimizar o impacto da doenca sobre a qualidade de vida do
mesmo (MARTINS; TORRES; OLIVEIRA, 2008).

Para Savassi, Bogutchi; Oliveira (2009) qualidade de vida (QV) é um conceito
subjetive, amplo, complexo, multidimensional, que abrange saide fisica, mental, nivel de
dependéncia, relagdes pessoais-sociais, crencas € a caracteristicas do meio ambiente. A
Org&nizaqﬁo Mundial de Sande - OMS (1993, p. 21), através do WHOQOL Groupl, propde
como conceito para qualidade de vida “a percep¢do do individuo de sua posicdio na vida, no
contexto da cultura ¢ sistemas de valores nos quais vive, e em relacfo aos seus objetivos,
expectativas, padrdes ¢ preocupacfes”.

O termo QV foi méncionado pela primeira vez em 1920 por Pigou, mas sé foi
consolidado quando utilizado pela primeira vez pelo ex-presidente estadunidense Lyndon
Johnson, em 1964, ao criar uma Comissio especifica sobre o tema nos Estados Unidos da
América (KLUTHCOVSKY: TAKAYANAGUI, 2007, QUAGGIO 2005).

Ne que diz respeito & Qualidade de Vida ¢ Hansenfase, em ampla revisio da literatura
em bases de dados nacionais (Biblioteca Virtual de Satide/Bireme ¢ SciELO) e internacionais
(Medline/Pubmed), Savassi (2010) aponta que apenas quatro artigos e uma dissertacdo
especificos sobre o tema foram recuperados, demonstrando uma escassez de estudos
atualmente publicados.

Nesse ambito, reconhece-se a importdncia de compreender como vivem as pessoas
atingidas pela hanseniase e quals as repercussdes advindas do diagndstico em seus hébites de
vida e no seu bem-estar, dom vistas a favorecer reflexdes para a familia, a sociedade, c,
sobretudo aos profissionais de satde, a fim de que estes percebam o doente nfio como algo a
ser temido ou como um sér meramente portador de necessidades médicas, mas sim, como am
ser dotado de necessidades bio-psico-socio-espirituals, cujos sentimentos, valores e direitos
humanos devem ser respeitados.

Considerando-se, portanto, a repercussdo psico-sécio-cmosional da hansenfase na vida

dos pacientes, tragaram-se 0s questicnamentos norteadores do estudo: como se caracterizam
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v

os (ex) portadores de hanseniase? Qual a gualidade de vida desses suieifos? As varidvels
clinicas e/ou séeio-demograficas podem interferir na qualidade de vida desses individuos?

Destarte, justifica-se z necessidade de realizacdo desse estudo com vistas a conhecer a
qualidade de vida dos portadores e ex-portadores de hansenfase no municipio de Sousa, além
de buscar caracteriza-los tragando o perfil elinico ¢ soci o-demagréﬁco; contribuindo para que
o enfermeiro e demais profissionais da Estratégia Satide da Familia possam elaborar propostas
que contribuam para uma melhor aceitagfio da doenga e, consequentemente, uma melhor
qualidade de vida.

A relevincia da temétics esta pautada na importincia de se definir um perfil clinico ¢
sécio-demografico dos portadores e ex-portadores da hanseniase no municipio e Scusa-PB em
um perfodo de tempo que vai de janeiro do ano de 2009 a setembro do ane de 2011, para que
seja avaliada a qualidade de vida dessas pessoas, tornando mais vulnerdvel uma agdo de
combate a patologia na comunidade, ou mesmo, methorar a qualidade de vida tornando esses
sujeitos mais capazes de aceitar e proporcionando mais rapidamente a curar da doenga sem
sequelas.

O interesse pelo tema surgiu durante o estdgio curricular supervisionade desenvolvido
pela pésquisadora participante na rede basica de satde, no qual percebeu-se que os pacientes
acometidos pela hanseniase relatavam queixas referentes 4 suva qualidade de vida e que
dependendo da sua condigiio sdcio-demografica e se eram portadores ou ex-portadores da
doenca, existia uma distincdo de opinifio sobre a qualidade de vida.

Dessa forma, o presente estudo objetivou primordialmente caracterizar os aspectos
clinicos e socio-demogréficos e a qualidade de vida de portadores e ex-portadores de
hanseniase diagnosticados no. municipto de Sousa — P3 entre o periodo de janeire do ano de

2009 a setembro do ano de 2G1 1.
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2.1 HANSENIASE: CONSIDERACOES HISTORICAS E ATUAIS

As primeiras referéncias confirmadas que descreviam a hanseniase sdo datadas do
século 7 a.C., e foram encontradas na India e no Egito. A partir de citagSes biblicas, pode-se
perceber que na época de Jesus ja existiam cases de hanseniase, mais comumente conhecida
como lepra. Na Babilon'a, esse termo significava uma doenga escamosa, assim como.pa,ra 0S
assirios, que em seu diciondrio a palavra que a traduzia era epgu (EIDT, 2004, CUNHA,
2002).

As afecedes citadas pela Biblia (1978) s&o associadas ao pecado e a doenca, sendo a
dor e as perdas fisicas comparadas a maldigdo ou castigo, e a cura, entendida como um sinal
de graca divina alcangada através do arrependimento. Aos sacerdotes, restava a missdo de
tratar e diagnoslicar a doenga, ja que se relacionava com fraquezas decorrentes de pecados
que deveriam ser combatidos através de purificagdes, sacrificios e rituais (QUAGGIO, 2005;
CHOURAQUI, 1978).

Citadas por Hipdcrates, suas caracteristicas mostravam tratar-se de uma doenca na
pele com lesdes escamosas, podendo destacar entre as quais, os eczemas crénicos e a psoriase,
sem haver mengfo a manifestagdes n&uréiégicas (FEITOSA, 2008). Conforme afirma
Koelbing (1972) apud Cunha (2002) a hansenfase era confundida com algumas doengas de
pele que existiam, como por exemplo, a elefantiase, as dermatoses ¢ a sifilis.

Durante a Idade Média, com o cristianismo, vieram mudangas com a forma de tratar ¢
pensar sobre as doengas. Os doentes deixavam de ser pecadores passando a ser pessoas
necessitadas de cuidados especiais, na qual a igreja tinha a obrigagio de trata-los. No entanto,
a doenca teve seu ponto eritico no séeulo X1, e continuou sendo um problema durante vérios
séculos, tendo seu declinio na [tilia no século XVI, e na Inglaterra, Alemanha e Franga no
século X VI {CUNHA, 2002).

A Noruega se destacava na pesquisa, como um micleo importante sobre a lepra. Em
1872 foi descoberto o Mycobacterium leprae também chamado bacilo de Hansen, em
homenagem ao seu descobridor, o médico noruegués Gerhard H. Armauer Hansen
(MONTEIRO, 1995).

De acordo com o Servigo Nacional de Lepra (1960) a América Latina que se
enquadrava no Novo Mundo tornou-se demasiadamente uma nova regifio endémica, durante o
periodo da colonizagfio, devido as conquistas portuguesas ¢ espanholas além da importagio de

escravos alricanos.
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Sobre o surgimente da lepra no Brasil, diz-s2 que foi introduzida pelos colonizadores
na época do descobrimento, uma vez que, em 1696 o entfo Governador Artur de S84 e
Menezes j4 prestava assisténcia aos leprosos, e em 1697 baseados em documentos, confirmam
a presenca da lepra nesta época (NININ, 1591).

Os primeiros casos de hanseniase no Brasil foram registrados no ano de 1600, no Rio
de Janeiro, depois na Bahia e Pars, introduzidos pelos colonizadores e escravos vindos da
Africa. As autoridades queriam justificar a alta endemicidade na regifio Norte do Brasil
devido sua localizagfo pelo seu clima tropical, mas sabe-se que em climas frios também
ocorrem endemias, ndo se estabelecendo relacfo direta do clima com a doenga, € sim com a
situacho socioecondmica da populagio (BRASIL, 1989).

No século XVIII, devido o crescimento da endemia, foram adotadas medidas por parte
das autoridades coloniais e entidades filantrépicas dando inicio as sociedades Protetoras dos
Lazares, tendo destaque a Santa Casa de Misericérdia que tinha como objetivo inicial
proteger a populagio sadia, ou seja, aqueles que nfo tinham o diagnéstico de hanseniase.
Esses asilos ocupavam dreas extensas, caracterizadas como instituigdes fotais, cidades
fechadas que tinha escola, policiamento interno, prefsito, igrejas entre cutras (MARZLIAK et
al., 2008).

Ainda, tinham os que defendiam que todos os doentes deveriam ser banidos da
scciedade devendo estar isolados a partir do diagndstico de hanseniase, sem importar qual
forma clnica, situagiio econdmica ou estagio da doenga (MONTEIRO, 1987).

Na década de 1920 foram programadas as primeiras acdes com o objetivo de controlar
o avango da hanseniase, j4 que sua contagiosidade acontecia principalmente entre os
familiares do doente. Agbes como a criagdo de um servigo especializado para a hanseniase e
demals doencas venéreas determinava o isolamento dos doentes de hanseniase no pais,
tornando-se mais importante do que o proprio tratamento, j4 que ndo se tinha medicagdes
especificas para a cura (CUNHA, 2005).

Segy.md{) afirma Marzliak et al. (2008), todas as pessoas que tinham diagndstico de
hanseniase teriam de ser levadas imediatamente para um dos asilos e s6 poderiam ausentar-se
através de alta concedida pelo médico oficial, que detinha a decisio acerca da vida de cada
um. |

De acordo com Velloso; Andrade (2002), desde a década de 1950 a norma de isolar
compulsoriamente os doentes de hanseniase para tratamento ¢ terapdutica em hospitais-

coldnias era realizada a nivel ambulatorial,
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Nas nitimas déeadas, o Brasil tem passado por expressivo processo de modificagtes
no seu perfil de morbimortalidade. As doencgas cronico-degenerativas passaram a assumir as
primeiras posigdes como principais causas de morte, em detriﬁleni‘o das doengas infecto~
parasitérias, chamando atencdo para 2 hanseniase que constitui ainda um relevante problema
de satude publica (DUARTE; AYRES; SIMONETTI, 2007,

Assim como a hisidria de outras doengas, a da lepra também ¢ dramatica, pois revelam
histdrias de pecado, mutilacdc, sofrimento, isolamento, rejeiciio, preconceito, do horror da
sintomatologia, além do'pavor da culpa individual & coletiva (JUNQUEIRA; OLIVEIRA,
2002).

Hoje, sabe-ge que a hanseniase ¢ uma doenga cronica, infecciosa, gue tem como
agente etiologico o Mycohacterium leprae que afeta nervos, principalmente os periféricos e a
pele, e, se diagnosticada e tratada previamente, é curavel (ANDRADE, 1996). O bacilo tem
baixa patogenicidade e alta infectividade, apenas de 5 a 10 % dos infectados ficam doente
{AZULAY; AZULAY, 1997).

O agente etioldgico, Mycobacterium leprae on bacilo de Hansen, taxonomicamente,
pertence 4 ordem Actinomycetalis e familia Mycobacteriaceae, ¢ um parasita intracelular
obrigatdrio, predominantemente em macréfagos; ¢ gram-positivo e fortemente alcool-écido
resistente se submetidos & cotoracfio de Ziehl-Neelsen. Em secregfio do nariz, pode sobreviver
até sete dias a temperatura de 20.6 °C e umidade de 43.7%, mas, se houver o aumento destes é
diminuida a viabilidade, métodos tradicionais de esterilizacfio sio eficientes para matar o
bacilo. A localizagio das lesdes hansénicas no corpo dos pacientes sugere que o bacilo pretira
temperaturas menores que 37° C (MACIEIRA, 2000).

Segundo o Ministéric da Satde (2002), um caso € considerado de hanseniase quando a
pessoa apresenta wma ou mais lesdo (Bes) de pele com alteracdo de sensibilidade e/ou nervos
acometidos por espassamento neural e/ou baciloscopia positiva.

A distribuigdo sspacial da hanseniase pode ser por premissa natural ou social, Nesta,
destacam-se as condi¢des desfavoraveis de vida, movimentos migratorios, desnutrigio entre
outras. Naquele, encontram-se o relevo, ¢ tipo de vegetagfio, o clima e determinados
ecossistemas (BATISTA etal., 2011).

Segundo a Sociedade Brasileira de Dermatologia (2005) a hansenfase atinge a
populagdo na faixa entre 13 e 50 anos, ou seja, a populagiio economicamente ativa, mesmo
sendo observada a predomindncia no sexo masculino, nota-se que acomete ambos 0s $ex0s.

Por apresentar elevada carga bacilar na derme e nas mucosas, o doente multibacilar

torna-se a principal fonte de infeccdo, podendo entdo eliminar bacilos no meio exierior,
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principalmente pelas vias respiratérias. Pode ocorrer também a possibilidade de transmissio
por via cutdnea se existir lesGes ulceradas ou firauméticas. Fatores ambientais podem
influenciar na transmissio, s¢ existindo praticamente nos paises tropicais, cuja pobreza se
torna um fater de risca ('FCJSS, 19993,

O bacilo, uma vez desenvolvida a doenca, se aloja nos nervos perifricos,
desencadeando manchas e ndédulos no rosto, principalmente, ulcerages na planta dos pés e
nas maos, insensibilidade das extremidades, perda de pélo, entre outros sintomas (CUNHA,
2002).

E importante ressaltar que, quando tiver somente lesGes neurolégicas sem lesdes
cutineas especificas associadas, o diagnéstico de hanseniase somente devera ser feito se tiver
absoluta seguranca do mesmo, para evitar o estigma (OPROMOLLA, 2000).

O diagnostico da hansenfase, ainda segundo Opromolla (2000) tem divergéncia quanto
a sua classificacio. Na hanseniase indeterminada o diagnostico € exclusivamente clinico, suas
lesBes podem confundir-se com varias dermatoses, ¢ o exame de laboratorio, histopatologia e
baciloscopia ajudam pouco. Na forma clinica tuberculdide as lesbes cufineas apresentam
distirbios de sensibilidade bastante acentuados, a bacilosocpia muitas vezes € negativa € a
biépsia se caracteriza por granulomas tuberculéides, sendo o diagnéstico feito pelas
manifestacdes. Nos casos dimorfes, quando houver sinais de comprometimento neurologico,
como espessamento de nervos e nervos lesados, pode sugerir ¢ diagndstico de hanseniase. Jd a
forma virchowiana oferece dificuidade por neles os distdrbios de sensibilidade nas lesdes sdo
frequentemente bastante discretos. '

A hanseniase tem tratamento gratuito nas 'unida es do Sistema Unico de Satde (SUS),
levando a cura principalmente se diagnosticada precécemente. (O MS indica como tratamenio
padronizado a poliquimioterapia - PQT que mata o bacilo tornande-o invidvel, prevenindo as
deformidades e incapacidades causadas por ela. E constituida por um conjunte de
medicamentos: dapscna, rifampicina e clofazimina, para evitar a resisténeia medicamentosa
sendo administrado através de esquema-padrdo selecionado para paucibacilares (PB) ou
muitibacitares (MB) (BRASIL, 2007).

O fornecimento dos esquemas poiiquimioterdpicos, € gratuito no pais, ¢ tem como
principio a associagfio de drogas. Vém sendo utilizados desde 1986, como tratamento oficial
no Brasil, sendo considerado bem tolerado e altamente eficaz pela maioria de doentes

(BRASIL, 2000).




 Ministerio da Saide dita que a PQT deve ser adminisirada a partir do esquema-
padrio de acordo com a classificaglo operacional do doente. Conforme a Portaria 1073/GM
de 26 de setembro de 2000 se preconiza o esquema-padeiio da seguinie ferma:

- Esquema Paucibacilar {PB} padriio: associagdo de Rifampicina (RFM) e dapsona
(DDS), no adulto. Sdo seis doses mensais supervisionadas de 600 mg de
ritampicina e doses didrias auto-administradas de 100 mg de dapsona;

- Esquema Multibacilar (MB) padrio: associagfio de Rifampicina (RFM), Dapscna
(DDS) e Clofazimina {CFZ), utilizada para adultos, A Rifampicina sfo 12 doses
mensais supervisionadas de 600 mg, para a Clofazimina s8o 300 mg uma vez por
més, supervisionada e 50 mg didrios autoadministrada e para Dapsona sdo doses
didrias de 100 mg auto-administradas (BRASIL, 2000). |

Existemn os tratamentos alternativos que estfio disponiveis nos centros de referéncia
para pacientes com impossibilidade de usar os esquemas padronizados No caso de pacientes
pedidtricos e idosos que tenham baixo peso sdo mantidos os mesmos esquemas-padrdes,
adaptando-se as doses ao peso corporal (ARAUIO, 2003; BRASIL, 2002; BRASIL, 2001).

A PQT previne a evoluglio da doenga e incapacidades fisicas além de possiveis
deformidades, ¢ assim que iniciade o tratamento, a transmissfio ¢ interrompida, pois os
medicamentos destroem o bacilo, que se torna invidvel para infectar novos individuos
(BRASIL, 2001).

As reagfes podem acontecer espontaneamente antes, durante ou depots do tratamento,
ou estarem assccladas a situacBes clinicas e uso de drogas, na maioria, antibioticos,
progesterona e v_itamina A, mesmo sendo ainda desconhecidos, os fatores precipitantes e
mecanismos fisiopatcldgicos que desencadeiam os tipes de reagbes (SCOLLARD et al., 200€;
SAMPAIQ et al., 2000},

Segundo Costa (2009) existem dois tipos de reagSes hansénicas que desencadeiam
dois tipos diferentes de respostas imunoldgicas, so elas: Reagdo tipo 1 ou Reagdio Reversa
(RR) caracterizada clinicamente por sinais de inflamacfio aguda, como dor, eritema,
infiltracio ¢ edema de lesdes pré-existentes, as vezes acompanhadas de novas lesdes. Na
maioria dos casos nio hd comprometimento sistémico, apenas neurites isoladas ou
acompanhadas de lesdes cutdneas. Pode levar a sequelas irreversivels, no caso grave em que
se tornam ulceragdes profundas € necrose acentuada. Se o acometimento do nervo atingir as
fibras sensitivas ¢ motoras dos troncos nervosos periféricos podem vir a gerar lesdes
definitivas e incapacidades fisicas, ocasicnado quadro clfnico como méo em gatra. pé caido ¢

paralisia facial, acompanhados de espessamento neurai e perda de sensibilidade das areas
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afetadas, sfio as sequelas da reagfio aguda que necessitam de tratamento adequado o mais
rapido possivel. Raramente, os episddios desse tipo de reaglo persistem mais que poucos
meses.

A Reagdo tipo 2 ou Eritema Nodoso Hansénico (ENH) tem tendéncia a ocorrer
durante a PQT, quando ainda as lesdes cutdneas estlic em involugdo, podendo existir cascs
que a manifestam antes do diagnostico da hanseniase, ou ainda podem aparecer apos o
tratamento espectfico (COSTA, 2009).

O tratamento farmacologico, para pacientes que apresentam neurite, placas reacionais
extensas sobre frajeto nervoso ou com risco de ulceraciio, devem ser administrada prednisona,
1 a 2mg/kg/dia até a regressdo do quadro, quando entfo se inicia a redugio progressiva do
corticdide. Sendo a dose de manutengfio feita por periodo minimo de dois meses (ARAUJO,
2003).

Para as manifestagGes clinicas da reagfo do tipo 2 s#o usadas drogas como a
talidomida, analgésicos e antiinflamatérios ndo hormonais, prednisona, clofazimina e
pentoxifilina (ARAUJO, 2003; BRASIL, 2002; 2000; FOSS, 1999).

Desejando ampliar e intensificar as estratégias de controle da doenca, o MS através da
Portaria Ministerial n® 1073/GM de 26 de setembro de 2000 orienta sobre a mmplantacio do
PNCH - Plano Nacional de Controle da Haseniase, na atencfo basica de satde, mats
especificamente na ESF com vistas na reducfo da morbidade da doenga para menos de
1/10.000 habitantes, cbietivando detectar precocemente casos novos, evitar a transmissfio da
doenga em menores de 15 anos de idade e reduzir os danos causados pela doenga, as
incapacidades fisicas e psicossociais (BRASIL, 2000; 2006).

Entre os principios e diretrizes do PNCH encontra-se: fortalecer a insercio da politica
sobre hanseniase nos pactos firmados enire gestores municipais, estaduais e federal, e nos
instrumentos de macro plangjamento das politicas publicas de abrangéncia nacional; realizar
atividades de prevengdio, promogdo, diagndstico, tratamento, reabilitagéo e proteciio & saude,
envolvendo toda a complexidade de atengfio a satde; promover a ampliagio da cobertura das
agdes com descentralizagio e prioridade a sua inclus#o na atencfio bdsica e na ESF; preservar
a autonomia e integridade fisica ¢ moral das pessoas portadoras de hanseniase, além de
humanizar o atendimento; fortalecer as parcerias com a sociedade civil visando a mobiliza¢do
e controle social das politicas de salde relacionadas a hanseniase; atender os interesses
individuais e coletivos da populagiio (BRASIL, 2009).

Apresenta ainda cinco compeonentes relevantes para sua efetiva implementagdo:

vigitdneia epidemioldgica através do monitoramento do Sisterna Nacional de Agravos e
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Notificaco (SINAN) ¢ anilise das informacdcs sobre a endemia; gestdo com énfase no
plangjamento, monitoramento, avaliagio e descentralizacho das agGes de controle para a
aten@ﬁo bésica; atengdo integral por meio do diagnistico, tratamernto ¢ vigilancia de contatos,
prevencdo de incapacidades ¢ reabilifagdo ¢ resgate social; comunicagiio e educagfic
t_ltiiizando—se a comunicagfo, a politica de educago permanente e a mobilizagho social;
pesquisa através do fortalecimento dos centros de referéncia e da Implementaciio e
financiamento de pesquisas {BRASIL, 2009},

Almejando a efetivagic desse programa, fica evidente a necessidade de um esforgo
organizado de toda a rede bésica de saide, principalmente dos profissionais de satde, no
sentido de atuar sobre esse problema. Nesse dmbito, vale ressaltar a relevéncia das agdes
desenvolvidas pelo enfermetro- principal articulador das agdes na ESF- na equipe de saude, as
quais viio desde a prevencdo da doenga até a preveng@io de incapacidades causadas pela

doenga

2.2 HANSENIASE E QUALIDADE DE VIDA: QUAIS AS ATRIBUICOES DO
ENFERMEIRO?

O termo Qualidade de Vida (QV) foi mencionado pela primeira vez em 1960 pelo ex-
presidente dos Estados Unidos Lyndon Johnson, quande criou uma Comissfio sobre o assunto,
na qual os objetivos do desenvelvimento sé poderiam ser medidos pela qualidade de vida que
iriam proporcionar as pessoas (QUAGGIO, 2005).

O WHOQOL Group define qualidade de vida como a percepcio do individuo sobre
sua posigio na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais vive, e em relagio
acs seus objetivos, expectativas, padres e preocupacdes (WHO, 1998).

Para Recha (2000), possivelmente a qualidade de vida € percebida pelo conjunto
daqueles que a vivem e dagueles que a observam, desde que os aspectos humanos e do espago
urbano se mesclem em um conceito ligado ao desenvolvimento humano e sustentavel. E
representada com dificuldades para que se analise o conceito de qualidade de vida no contexto
de uma cidade e de seus cidaddos. _

A questio Quaiidade de vida passou a ser entendida como qualidade de vida subjetiva
ou percebida pelas pessoas, par volta da década de 1960, em grande parte influenciada pela
OMS, que declarava que satide engloba a percepgic individual de um completo bem-estar
fisico, mental e social, buscando por diversos aspectos do desenvolvimento social (ZHAN,

1992).




Quaggio (2005), revisardo o conceite de QV, demonstra que ele foi desenvolvido para
avaliar enfermidades ¢ inizrvenc8es em sadde e se consolidou na década de 90, guando foram
inclusos a subjetividade e a multidimensionalidade, relacionando-as diretamente ao conceito
de “condi¢iio de vida™ a partir do momento em que passa a ser foco de politicas piblicas e
movimentos sociais.

O conceito de QV apresenta vérias vertentes, que compreendem desde um conceito
popular, amplamente utilizado na atualidade - em relacdo & sentimentos e emog¢Ges, relagfes
pessoais, eventos profissionais, propagandas da midia, politica, sistemas de saide, atividades
de apoio social, dentre outros -, até a perspectiva cientifica, com varios significados na
literatura médica (PEREIRA et al., 2006).

De acordo com Fitzpatrick (1992) existem diversas medidas de qualidade de vida,
como @ triagem e o monitoramento de problemas psicossociais no cuidado individual,
auditoria médica, estudos populacionais sobre percepciio de estados de satde, medidas de
resultados em servicos de saude, ensaios clinicos e anlises econdmicas que enfocam o custo
monetario necessdrio para garantir uma melhor qualidade de vida.

A qualidade de vida se enquadra na capacidade de sintetizar a cultura de todos os
elementos que determinada sociedade considera como seu padrfio de bem-estar ¢ conforto,
sendo, portanto uma construglo social com a marca da relatividade cultural (FITZPATRICK,
1992).

Os dominios sfio, em termos praticos, wm conjunto de questdes agrupadas nos
instrumentos de avaliaglo ¢ que mencionam uma drea determinada do comportamente ou
“condigdo humana, como o dominio econdmico, psicolégico, espiritual, social, fisico entre
oufros (CAMPOLINA; CICONELLIL 2006).

A capacidadé funcional adquire grande relevincia no conceito multidimensional de
qualidade de vida, devendo, portanio, ser medide juntamente com o estado de salde
especialmente em idosos.

De acordo com Kaplan (1995) apud Martins (2009) a qualidade de vida, no contexio
das politicas piblicas ¢ da satde coletiva, ¢ uma importante ferramenta para indicar a
eficiéneia, eficacia e impacto de determinados tratamentos para pacientes de enfermidades
diversas além de comparar os procedimentos no controle de problemas de saude.

Nas tltimas décadas, Martins; Torres; Oliveira (2008) demonstram que vem crescendo
o interesse médico nesse campo, com desenvolvimento de diversos questionérios de avaliagio
da gualidade de vida relacionados 2 saide visando a medidas objetivas do problema e suas

conseqiiéneias, a fim de uniformizar essas diferentes visdes, permitindo comparagfes inter e




intrapessoais, e melhor abordagem terapéutica dos pacientes. EHstes se dividem em
“Instrumentos Genéricos” (The medical ocutcomes study 36-item short form heaith survey:
SF-36, EuroQoi 5-D: EQ-5D, “Areacspecificos” (Dermatology Life Quality hdex: DLQI,
Dermatology Quality of Life Scales: DqolL8), e “Doencaespecificos™ (Psoriasis Disability
Inde_x: PDI, Activities of Daily Vision Scale: ADVS).

De acordo com Martins; Torres; Oliveira (2008} a hanseniase causa grande impacto na
vida diaria e nas relagbes interpessoais, provocando sofrimento que pode vir a ultrapassar a
dor e o mal-estar vingulado ao prejuizo fisico, com grande impacto social e psicoldgico, além
de algumas situacOes especificas da doenga estar associadas a prejuizos na qualidade de vida.

Atualimente, os programas de controle da hanseniase na rede bésica de saude vém
facilitando o acesso & prevencfio de incapacidades, ao fratamento € a diminuigéo do estigma e
da exclusfo social, tornando a melhor estratégia para a eliminagio da doenga o diagndstico
precoce, melhorando, portanto a qualidade no atendimento a0 portador da hanseniase (DIAS:
PEDRAZZANI, 2008).

Figueiredo (2007) enfatizam que acles educativas de prevengio, diminuigdc do
estigma e melhora da qualidade de vida do portador de hansenfase sfo de fundamentai
importdncia para o controle da doenca. Destarte, o enfermeiro deve ter uma atitude de
vigilincia em relaglio ao potencial incapacitante da doenga, visando diagnosticar
precocemente e tratar adequadamente as neurites e reagdes, a fim de prevenir incapacidades e
evitar que as mesmas evoluam para deformidades irreversiveis.

Para Goulart; Penna; Cunha (2002) o profissional de satde, sobretudo o enfermeiro,
deve possuir um othar epidemiologico para operacionalizar as agdes de prevengiio e controle
da hanseniase, que inclui desde a busca ativa para deteccdo de casos, o diagndstico precoce e
o tratamento adequado até a busca dos faltosos.

A enfermagem, de modo peculiar, vem brilhando no caminho da interdisciplinaridade,
pois aborda o sujeito na sua totalidade promovendo a participagfo de todos os integrantes do
processo. No {ratamento de um caso da hanseniase, o atendimento deve ser integral, atentando
para a avaliacfo dermatoneurologica, a entrega dos poliquimioterdpicos, ¢ acompanhamento
do paciente e dos contatos intradomiciliares, com vistas a identificar e tratar as possivels
intecorréncias e complicagdes da doenga e a percusséio ¢ tratamento das incapacidades fisicas

{GUERRA et al., 2002).
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Para Marconi; Lakates {2010), o método € o conjunto de atividaces racionais ¢
sistematizadas que permite alcancar o objetivo com seguranca e economia, detectando erros ¢

auxiliando para que seja tragado o caminho dos conbecimentos véalidos e verdadeiros.
3.1 TIPO DE ESTUDO

A presente pesquisa adquire caracteristicas de um estudo exploratério e descritivo,
com abordagem quantifativa.

De acorde com Prestes (20087 a pesquisa exploratdria possui o objetivo de
proporcionar melhores informacBes sobre o assunto que sera investigado, facilitando a
demarcagiio do tema pesquisado, formuiande hipdteses ou descobrindo possibilidades de
enfoque do assunto; é uma fase preliminar, ou seia, antes do planejamento formal do trabaiho.

Optou-se pelo estudo descritivo por este buscar descobrir as caracteristicas de um
fendmeno como todo ¢ abordar aspectos abrangentes de uma sociedade, levantando atifudes e
opinides da populagfio acerca de uma situagdo, ou seja, investigar o “que €” (RICHARDSON,
2008). Marconi; Lakatos (2010) afirmam que os estudos exploratdrio-descritivos possuem 0
objetivo de descrever um determinado fendmeno na sua totalidade.

O método guantitativo € caracterizado pela quantificagio na medalidade de coleta de
dados ¢ no tratamento delas a partir de técnicas estatisticas, desde o mais simples as mais
complexas, e tem como objetivo mostrar indicadores, dados e tendéncias ou produzir teorias
com aplicabilidade pratica, além de garantit a precisio dos resultados, evitando distorgles de
andlise (MINAYO, 2008; RICHARDSON, 2008).

3.2 LOCAL DO ESTUDO

O presente estudo foi desenvolvido através da Secretaria Municipal de Saude e a nivel
domiciliar dos colaboraderes, residentes nos bairros S8o José, Guanabara, Bancarios, Jardim
Iracema, Frei Damifo, Varzea da Cruz, Jardim Sorrildndia 11, EstacBio ¢ Ciganos, locados no
municipio de Sousa, no Alto-Sertdo Paraibano, com uma populagio abrangente de 65.803
habitantes segundo o Instituto Brasileiro de Geografia ¢ Estatistica - IBGE (2010).

O municipio zonta com 26 equipes de Estratégia Salde da Famnilia (ESE), das gquais 19
encontram-se localizadas na zona urbana ¢ as demais na zona riral. Cada Unidade ¢ composta
por uma equipe multidisciplinar de aproximadamente 11 profissionais que assistem wma érea

adscrita variando de 800 at€ 3,120 pesscas.
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Apesar de a Paraiba apresentar um elevado nimero de casos de hanseniase no ano de
2010, t‘ai_ municipio nesse mesmo no ano fof responsavel pela notificagdo de 14 novos casos
da doenga, sendo considerado de baixa endemicidade e nio prioritario das agdes do Programa
Nacional de Controle da Hansenfase (PNCH).

3.3 POPULACAO E AMOSTRA

_ Castanheira (2008} define populagfio como um conjunto de elementos que se deseja
observa-los para se obter determinados dados, enquanto que amostra ¢ definida como
subconjunto de elementos que foram retirados da populagdo, com a finalidade de se obter
determinados dados.

A populagdo do estudo foi formada por todos os portadores e ex-portadores de
hanseniase diagnosticados, notificados e cadastrados nas referidas Unidades de Satde do
municipio, no periodo compreendido entre janeiro de 2009 a seternbro de 2011, perfazendo o
universo de 21 usudrios. Deste total, apenas 13 pessoas foram escolhidos atraves de uma

amostragem ndo-probabilistica intencional para fazerem parte da amostra,
3.4 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Foram incluidos no estudo individuos independentes do géunero e da escelaridade, com
idade superior a 18 anos, residentes na zona urbana do referido municipio, diagnosticados
como sendo portadores de hanseniase durante o periodo de janeiro de 2009 a setembro de
2011 e ex-portadores que obtiveram a cura durante o perfodo ji citado e que concordarem em
participar da pesquisa mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido -
TCLE.

Foram excluidos do estudo individuos menores de 18 anos, que residiam em outrcs
municipios sem ser o do estudo, ou mesmo na zona rural daquele e que se recusaram a

participar espontaneamente do mesmo.
3.5 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS
Para nortear a coleta de dados foi utilizado um questiondrio semi-estruturado,

composto por trés partes distintas, sendo a primeira destinada 2o levantamento das variaveis

socio-demogrificas, c¢omo idade, sexo, estade civil, escolaridade, raga‘cor,




profissfo/ocupagdo, renda familiar, religifo, tipo © 700 de residéneia, habitos diversos e
nimero de filhos, se possuir,

No segundo momente, objetivando conhecer o perfil clinivo dos usudrios, varidvels
especificas, foram abordédas, como o niupero do prontudrio, a umdade de satde a wue
pertence, data de notiticacfio, do diagndstico e dos primeiros sintomas, modo de detecgéo,
exame dermatoneurologico no diagndstico, mmers de lesdes e nervos acometidos, cicatriz
vacinal, classificagdo operacional, forma clinica, grau e localizagio da incapacidade,
baciloscopia, provével forma de contagio, nimero de contatos avaliados durante e apds o
diagndstico, inicio e término do tratamento, tempo de tratamento, episddios reacionais,
condi¢Ges de alta ¢ presenga de outras co-morbidades.

Por fim, a terceira etapa do questiondrio destinou-se a coleta de dados referentes a
qualidade de vida dos participantes. De acordo com Torres et al, (2008), os principais
instrumentos especificos usados em dermatologia para avaliagfo de qualidade de vida s@o
Dermatology Life Quality Index (DLQI), Dermatology-Specific Quality of Life (DSQL).
Dermatology Quality of Life Scale (DQOLS) ¢ Skindex.

Com isso, optou-s¢ em trabalhar nesse estudo com o DLQI, considerado como ©
primeiro instrumento desenvolvido em 1994 para avaliar a qualidade de vida em: pacientes
com doencas dermatoldgicas eépeciﬁcas. Tem side utilizado em 33 diferentes doencas da
pele, em 32 paises e estd disponivel em 55 idiomas. Consta de 10 perguntas simples
abordando sintomas, sinais, atividades diarias, lazer, vida profissional, escolar e relagBes
interpessoais. Cada questdo ¢ respondida com: afeta muitissimo, muito, pouco ¢ nfo afeta, que
valem respectivamente 3, 2, 1, 0 po'ntos, que somados equivzﬂem ao total de pontos. O
minimo ¢ zero (nfio ha influéncia na qualidade de vida) e o maximo ¢ 30 (Muita influéneia na
qualidade de vida). |

Quanto maior a pontuagdo, maior a qualidade de vida ¢é prejudicada. Em relag@o ao
scores DLQI, estes podem ser interpretados como: sem comprometimento da qualidade de
vida (0-1) ou com comprometimento leve (2-53), moderado (6-10), grave (11-20) ou muito

grave {21-30).
3.6 PROCEDIMENTO DE COLETA DOS DADOS
Marconi; Lakatos (Z010) afirmam que a coleta de dados € a fase onde se aplicam o0s

instrumentos elaborados e das técnicas selecionadas, com o objetivo de efetuar a coleta dos

dados previstos.




A coleta de dados foi realizada no més de novembro do decorrente ano apds aprovagio
do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario Aleides Carneiro da
Universidade Federal de Campina Grande - UFC.

Para o desenvolvimento do estudo foram solicitados a Coorderacio do Curse de
Enfermagem oficios para serem entregues ao Secretario Municipal de Satide, a Diretora de
Atenclo a Sadde, bem como a Coordenadera do Programa de Controle da Hanseniase a fim
de que fossem apresentados os objetivos, o cardter cientifico e a relevancia social do estudo
para os usudrios, profissionais e para o préprio municipio.

Apds a autorizagic dos gestores, foi realizada wma busca ativa do nimero absoluto de
casos de hansenfase diagnosticados, notificados e tratados no perfodo supracitado através do
Sistema de Informacio de Agravos de Notificagdo (SINAN), da Vigilancia Epidemiologica €
também das BEstratégias Saide da Familia obietivando conhecer o prontudrio e tragar o perfil
clinico ¢ sécio-demografico de cada portador e ex-portador, assim como identificar o
endereco pessoal para realizagio de visitas subseglientes.

Mediante aprovacgo do estudo pelo Comité de Etica, a pesquisadora realizou uma
abordagem inicial acs participantes através da visita domicilidria, com auxilio do Agente
Comunitdrio de Satde (ACS) e da propria enfermeira da unidade gue se dispuseram a
colaborar com 0 mesmo. Nesse momento, os sujeitos foram ésclarecidos sobre 0s objetivos, a
relevancia social € os aspectos éticos que norleiam a pesc{uisa, e solicitados a assinarem o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), no qual garante, sobretudo, o direito da
desisténcia e do ancnimato. Ainda foram agendados os dias e horarios para responderem os
instrumentos de coleta de dados de acordo com sua disponibilidade.

Num segundo momento, foi feita a coleta de dados propriamente dita, de forma
individual, na qual a pesquisadora entregou a cada participante os strumentos pertinentes,
orientando sobre a methor forma de respondé-los sem influenciar em sua resposta e aguardou
o retorno des mesmos apds completo preenchimento. Vale ressaltar que, coube a pesquisadora
a leitura e preenchimento guiado dos instrumentos nos casos em que os participantes néo
eram alfabetizados.

Antes de iniciar a aplicagfo dos questiondrios, foi realizada uma abordagem acerca da
vida de éada sujeito através de conversas informais. Percebeu-se o quéio carente eram aquelas
pessoas ¢ como era forte a emogdo em narrar e/ou relembrar algumas de suas vivéncias,
principalmente enquanto (ex) portadores de hanseniase. Em alguns momentos, o siléncio ¢ 0

choro se fizeram presentes.
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Ao término de cada coleta, foram feitos os devidos agradecimentos acs participantes,
bem como as pessoas que centribufram direta ou indiretamenie para o desenvolvimento do
estudo. No mais, a pesquisadora comprometeu-se¢ a reunir todos os participantes e gestores

para exposicio e debate dos resultados encontrados.
3.7 PROCESSAMENTO E ANALISE DOS DADOS

Apbs o término da coleta, os dados objetivos foram digitados em planilha eletrbnica
do programa Excel for Windows, verséic 2007, conferidos, corrigidos ¢ importados para o
programa Statistical Package for the Social Sciences (Programa SPSS), versio 16, para
andlise estatistica. O SPSS ¢ um pacote estatistico usado para a anélise de dados que permite
mantpular, transformar, criar tabelas e graficos qu'e resumam a informacio obtida. Mas as
‘suas potencialidades vdo mais além do que a simples andlise descritiva de um conjunto de
dados. £ também possivel realizar, com este sofiware, procedimentos mais avangados que viio
desde a Inferéncia Estatistica, teste de hiplteses e estatisticas multivariadas para dados

qualitativos e quantitativos (FERREIRA, 1999).
1.8 ASPECTOS ETICOS

Para a elaboracio do projeto foram seguidos os principios éticos da pesquisa
envolvendo seres humanos, contidas na ResolugBo n® 196/96, outorgada pelo decreto n®
93.933/87 do Conselho Nacional de Saude (CNS) que apresenta quatro referenciais bésicas da
bioética: autonomia, nfo maleficéneia, beneficéneia e justica. O projeto foi aprovado pelo
Comité de Ftica em Pesquisa do Hospital Universitario Alcides Carneiro da UFCG sob
processo n® 20111410-044. |

De acordo com a recomendaciio desta resolugfio, foi garantida aos sujeitos, a liberdade
de participar ou nfic do estudo, foi esclarecido a cada participante os objetivos do estudo e
solicitada a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), assegurando-
lhes sipilo e liberdade de desisténcia em qualquer momento da pesquisa, visando evitar

qualguer tipo de constrangimento ¢ assegurando o anonimato dos sujeitos da pesquisa.




36




37

Para caracterizar os sujeitos ¢ auxiliar na analise ¢ discussdo dos dados, os resultados
do presente estudo foram organizados em trés momentos, a saber: o primeiro trata da
caracterizagdo socio-demogrifica dos participantes, no qual foram investigadas as varidveis
sexo, idade, estado civil, escolaridade, religido, renda familiar, profissdo e raga. No segundo,
buscou-se conhecer o perfil clinico dos usuarios através das varniaveis, namero do prontudrio,
a unidade de saiude a que pertence, data de notificagdo, do diagnéstico e dos primeiros
sintomas, modo de detecgdo, exame dermatoneurologico no diagndstico, nimero de lesdes e
nervos acometidos, cicatriz vacinal, classificagdo operacional, forma clinica, grau e
localizagdo da incapacidade, baciloscopia, provavel forma de contigio, nimero de contatos
avaliados durante e apos o diagndstico, inicio e término do tratamento, tempo de tratamento,
episodios reacionais, condi¢des de alta e presenca de outras co-morbidades. O terceiro
momento caracteriza-se por enfatizar os dados referentes a qualidade de vida dos sujeitos,
abordando sintomas, sinais, atividades diarias, lazer, vida profissional, escolar e relagdes
interpessoais.

4.1 CONTEXTO SOCIO-DEMOGRAFICO

Tabela 01 — Distribui¢do da amostra segundo a varidvel idade

Faixa etdria f %

18-31 anos 2 15,5
32-44 anos 5 385
45-59 anos 3 230
> 60 anos 3 230
Total 13 100

Fonte: Propria Pesquisa/2011.

De acordo com a Tabela 1, em relagdo a vanavel idade, observa-se que o maior
numero de participantes apresentou idade entre a faixa etaria dos 32 aos 44 anos (38,4%).
Outros por sua vez, possuem idades entre a faixa etdria dos 45 aos 59 anos (23%), dos 18 aos
31 anos (15,5%) e idade maior ou igual a 60 anos (23%). Dessa forma, percebe-se que os
adultos jovens e os idosos foram as pessoas menos acometidas pela hanseniase nesse estudo.
Por outro lado, a maioria dos participantes (77%) sc enquadra na faixa etiria economicamente



ativa e produtiva, o que pode significar algo deveras negativo, pois pode afetar diretamente a
capacidade funcional, bem como a qualidade de vida desses sujeitos.

Tais achados convergem com diversos outros estudos, tais como, o realizado por
Duarte, Ayres; Simonetti (2007) com 37 participantes, no qual a maioria (84%) da amostra se
enquadrava na fase economicamente produtiva da vida (15-59 anos). Martins; Torres;
Oliveira (2008) em estudo sobre a anilise do impacto da hanseniase na qualidade de vida dos
pacientes observaram que a amostra apresentava idade minima de 19 ¢ maxima de 74 anos,
com meédia de 40 anos.

Pereira et al. (2006); Quaggio (2005) enfatizam que a vaniavel idade, assim como
outras varidveis (sexo, escolaridade, condigdo economica, estado de saide e grau de
autonomia) influenciam diretamente a qualidade de vida dos portadores de hanseniase, visto
que essa estd dirctamente relacionada a capacidade individual de proporcionar equilibrio
adequado entre diversas dimensdes (amor, familia, trabalho, amizade, religido, dinheiro, lazer,
satde, entre outros), a fim de se ter uma vida tranqiila.

Embora ndo fizessem parte da amostra desse estudo, verificou-se que os adolescentes
e as criangas apresentaram um baixo namero (03) de acometimento da doenga no referido
municipio.

Outra varidvel estudada diz respeito ao género/sexo ¢ os resultados podem ser
visualizados na figura abaixo.

m Masculino

# Feminino

Grafico 01 — Distribui¢do da amostra segundo a variavel género/sexo

e

Fonte: Propria Pesquisa/2011.
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Quanto ao género dos participantes observou-se que 53.8% ¢ do sexo feminino e 46,2
% pertencem ac sexo masculino. A predominancia do sexo feminino na amostra do estudo
pode ser resultado de uma questfio historica, na qual as mulheres possuem uma procura mais
acentuada pelas Unidades de Saldes para se tratarem, diferindo dos homens. Corroborando
com tal afirmativa, Gomes; Nascimento; Aratjo (2007) associam a procura diminuida dos
homens aos servigos de satde a um modelo hegemdnico de masculinidade, além dos mesmos
possuirem medo na descoberta de uma doenga grave.

Esses achados divergem de outras pesquisas realizadas com portadores de hanseniase,
como € o caso do estudo de Martins (2009), que verificou a predomindncia do sexo masculino
em sua amostra (63,3%); a de Rolim et al. (2007) no qual encontraram a mesma propor¢ao
(50%) de pacientes do sexo masculino e feminino; ¢ a de Torres et al. (2008) que revelaram
um universo de 53,6% do sexo masculino ao avaliarem a qualidade de vida desses sujeitos
apds a alta da PQT. Contudo, estudos realizados por Glatt; Alvim (1995); Andrade (1990)
apontam que nos ultimos anos vem aumentando o indice de mulheres portadoras de
hanseniase.

Isso pdde ser demonstrado ndo somente neste estudo como também no desenvolvido
por Savassi; Bogutchi; Oliveira (2009), que ao analisarem a influéncia da internagdo
compulsdria em Hospitais-coldonia na qualidade de vida de cuidadores e pacientes com
seqiielas de hanseniase obtiveram um universo de 76,7% dos participantes do sexo feminino.
Os achados de Martins; Torres; Oliveira (2008) reforgam tal assertiva ao encontrarem um
predominio de sexo feminino (60%) em seus estudos.

Correlacionando-se a variavel género e qualidade de vida, estudos ndo especificos de
hanseniase, apontam que o género tem papel importante na QV, como pode ser observado nos
textos de Pereira et al. (2006) ao demonstrarem que o género feminino interferiu
negativamente nos dominios fisico, psiquico e ambiente de idosos e nos estudos de Joseph;
Rao (1999) ac apontarem que as hansenianas tiveram maiores escores de QV, mas sem
significdncia estatistica, em uma amostra da India, atribuindo-os a uma maior aceitagdo da
doenga devido ao seu papel secundério na sociedade rural indiana. Urzua (2008) pontua que
ndo ha unanimidade entre os autores, alguns apontam que a QV reflete experiéncias subjetivas
e objetivas da mulher, enquanto outros apontam simplesmente ndo haver influéncia.

No tangente a variavel estado civil, percebe-se pelo grafico a seguir, que 38,5% sdo

casados, 30,8% solteiros, 23.1% possuiam relagdo instavel e 7,7% eram viuvos.
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Griéfico 02 — Distribui¢io da amostra segundo a variavel estado civil
Fonte: Propria Pesquisa/2011.

Tais achados convergem com o estudo realizado por Simdes; Delello (2005) com total
igual a 8, no qual encontraram que a maioria da era casada (3). Em contrapartida, Rolim
(2006) ao estudar uma amostra constituida por 14 pessoas, verificou que a maior parte dos
sujeitos era viuva (35,7%) seguida de casada (28,5%).

Existem pesquisas que apontam para uma diferenga de acordo com o estado civil das
pessoas na hora de se tratar contra patologias, por exemplo, quando possuem estado civil
casado, a interferéncia do marido pode dificultar no uso de medicamentos, no caso da
hanseniase especificamente onde existe uma estigmatiza¢dio, a esposa pode negar para o
marido que ¢é portadora de hanseniase, dificultando o tratamento dessa doenga pela tentativa
de escondé-la.

Em relag@o a variavel escolaridade, os participantes apresentaram graus de instrugdes
variados, conforme ilustrado na tabela abaixo.

Tabela 02 — Distribui¢do da amostra segundo a variavel escolaridade

Escolaridade %

Nao alfabetizado 6 46,1
Ensino Fundamental Incompleto 4 308
Ensino Fundamental Completo 2 155
Ensino Médio Completo R £
Total 13 100

Fonte: Propria Pesquisa/2011.
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Percebe-se que a maior parte dos participantes (46,1%) ndo possui nenhum grau de
instrugdo, sendo considerados, portanto como analfabetos ou ndo alfabetizados. Dos demais,
30,8% possuem como maior grau de escolaridade o ensino fundamental incompleto, 15,5%
possuem o ensino fundamental completo e apenas 7,7% apresentam o ensino médio completo
como maior grau de instrugdo. Dessa forma, pode-se inferir que a baixa escolaridade
apresentada pela maioria dos participantes (76,9%) pode estd intimamente ligada a baixa
condi¢do de vida, podendo interferir negativamente em sua qualidade de vida.

Em concordincia com tais achados, Savassi; Bogutchi; Oliveira (2009) encontraram
que metade dos pacientes em estudo ndo tinha grau de instrugdo alguma e a média de
escolaridade foi de 2,13 anos de estudo. Corroborando com isso, Simpson; Fonséca; Santos
(2010) ao analisarem 6,72% da populacio da Paraiba cadastrados como portadores de
hanseniase mostraram que a maior parte dos sujeitos ndo ¢ alfabetizada (48,4%), indo de
encontro a literatura quando menciona que a hanseniase ¢ uma doenga ligada a pessoas sem
informagdes.

Sobre a variavel raga/cor, verificou-se que a maioria dos participantes (76,9%) possut
a cor parda, seguida dos 15,5% que apresentaram a cor preta e dos outros 7,7% que possuiam
cor branca. E importante ressaltar que a prevaléncia da cor parda nas pessoas ndo se torna um
fator de predisposicdo a infecgiio (VERONESI, 2005).
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Grifico 03 — Distribuigdo da amostra segundo variavel raga/cor
Fonte: Propria Pesquisa/2011.

Divergindo desses achados, Batista et al. (2011) ao estudaram 240 prontudrios
médicos dos pacientes tratados no Centro de Referéncia Augusto Guimardes, encontraram a
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predominéncia da cor branca (53,4%), seguida da cor negra (31,5%) e por dltimo a cor parda
(15,1%).

No que diz respeito a varidvel profissdo, algumas fungdes se destacaram, sobretudo a
de pessoas do lar, como pode ser observado na tabela a seguir.

Tabela 03 — Distribui¢do da amostra segundo a variavel profissdo

Profissdo F %

Do lar 6 462
Agricultor 2 154
Autonomo 2 154
Ajudante 1 7.7
Auxiliar de servigos 1 7
Gan 1 7,7
Total 13 100

Fonte: Propria Pesquisa/2011.

Quando indagados sobre a profissdo que possuiam, 46,2% afirmaram serem do lar,
15,4% sdo agricultores e autonomos respectivamente, 7,7% trabalham como ajudante, 7,7%
sdo auxiliar de servigos e outros 7,7% exercem a fungio de gari. Essas profissdes sdo
previsiveis, pois o nivel de escolaridade antes mencionado sugere que os mesmos se
enquadram em profissdes que nio necessitam de um alto nivel escolar.

Martins (2009) afirma que as pessoas acometidas por hanseniase antigamente ndo
podiam exercer qualquer profissdo que tivesse a necessidade de manusear alimentos, roupas
ou outros objetos que seriam usados por pessoas sadias. Atualmente, nota-se que esse
preconceito relacionado a profissdes tem diminuido.

Sobre a renda mensal familiar dos participantes, encontrou-se que toda a amostra
recebem de um a dois salirios minimos nacionais vigentes. Segundo relatos, geralmente eles
possuem um salério e outro membro da familia apresenta a remuneragio de outro salirio

Destarte, percebe-se que os sujeitos da pesquisa pertencem a uma classe
economicamente baixa e socialmente desfavoravel, o que é justificavel quando correlacionado
as variaveis escolaridade e profissdo. Esses achados corroboram com os obtidos por Helene et
al. (2001), no qual 100% das 24 pessoas com hanseniase estudadas tinham baixa escolaridade,
resultando em renda familiar deficitaria de aproximadamente trés saldrios minimos.
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Sobre a variavel namero de filhos, os participantes foram indagados se possuiam ou
ndo filhos, e observou-se que 38,5% possuiam trés filhos, 23,1% possuiam dois, 23,1% ndo
tinham nenhum, 7,7% possuiam quatro e outros 7,7% possuiam cinco filhos. Destaca-se,
contudo que a maioria dos mesmos (53,9%) tem trés filhos ou mais, o que caracteriza familias
populosas que sobrevivem com até dois salarios minimos.

® Nio tem filhos
m2 filhos
®3 filhos
w4 filhos
m S filhos

Grafico 04 — Distribuigdo da amostra segundo a variavel niamero de filhos
Fonte: Propria Pesquisa/2011.

Corroborando com tais achados, Martins (2009) ao desenvolver um estudo com 30
portadores de hanseniase sobre qualidade de vida destes, encontrou que a maioria (73,3%)
possuia filhos, enquanto que 26,7% ndo possuia.

Vale ressaltar, no entanto, que as varidveis numeros de comodos e pessoas que
residem na mesma casa ndo foram estudados, algo reconhecido como negativo, pois ndo
permite uma analise mais profunda acerca da tematica.

Buscando conhecer melhor o contexto familiar e as condigdes de habitagdo nos quais
os participantes estavam inseridas, foram estudadas as varidveis pessoas com quem residem,
tipo de casa e zona em que reside. Os resultados podem ser conferidos na tabela 05.
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Tabela 04 — Distribuigdo da amostra segundo varidvel moradia

Reside F %
Familia 13 100
Total 13 100
Mora em casa

Prépria 8 61,5
Alugada 4 30,8
Cedida 1 7.7
Total 13 100
Reside em zona

Urbana 13 100
Total 13 100

Fonte: Propria Pesquisa/2011.

Em relagdio as pessoas com as quais os participantes residiam, todos (100%)
afirmaram morar com suas familias em zona urbana, em casa propria (61,5%), casa alugada
(30,8%) ou cedida (7,7%). Vale ressaltar que mesmo apresentando uma renda familiar baixa,
0s participantes conseguiram adquirir seu proprio imével, o que ¢ algo deveras positivo, pois
demonstram ser pessoas idealizadoras, organizadas ¢ controladas. Por outro lado, mesmo
residindo em zona urbana, foi possivel observar durante o processo de coleta de dados a
proximidade entre a residéncia de alguns daqueles com uma rede de canal de esgotos
existente no municipio de Sousa, onde o esgoto fica a céu aberto e lixos sdo depositados neste
local.

Segundo Moreira (2003) a realidade das pessoas com baixo nivel socioecondmico que
dispde de alimentagio ¢ moradias precdrias possuem maior risco de adquirir doengas
transmissiveis. Brito (1989) enfatiza ressaltando que as condigdes socioecondmicas
deficitarias da populagdo contribuem diretamente para que a hanseniase permanega como
doenga endémica no Brasil.

Com relagdo a varidvel religido, verifica-se pelo Grifico 04 que a maioria (76,9%) dos
participantes referiram seguir a doutrina catolica, 15,4% afirmaram ser evangélicos e outros
7,7% disseram ndo possuir religido.
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= Catolico
m Evangélico
# Naio Possui

Grifico 05 — Distribui¢io da amostra segundo variavel religido
Fonte: Propria Pesquisa/2011.

No transcorrer da pesquisa foi possivel notar que a religido, para os que afirmaram
possui-la servia como uma busca de cura. Contribuindo para tal opinido, Oliveira; Romanelli
(1998) afirmam que a religido serve como busca do perddo e no alivio do impacto negativo da
doenca, que a crenga religiosa constitui um poderoso atenuador para os individuos
enfrentarem afligdes fisicas e emocionais € ainda cita que as mulheres se apegam a religido
como fonte de apoio e compreensdo.

Existem ainda as implicagbes socio-culturais em que relacionam a religido e a
hanseniase, historicamente 0 termo lepra era designado a todos que tivessem alteragdes
visiveis no corpo, era sindnimo de castigo. Mas apesar do estigma da hanseniase, o apegar-
se a Deus, estd quase sempre presente na vida das pessoas quando tém que enfrentar algum
agravo em fungdo de uma adversidade (SILVA et al., 2008).

Outras variaveis foram estudadas para auxiliar na pesquisa sobre a qualidade de vida
dos participantes. Estas foram descritas na Tabela 05.



Tabela 05 — Distribui¢do da amostra segundo a variavel habitos de vida

Habitos F %

Fumar 3 231
Café 8 61,5
Atividade fisica 3 23,1
Total 17* 100

Fonte: Propria Pesquisa/2011.
e  Os participantes disseram mais de uma alternativa

Quando questionados sobre alguns habitos que possuiam, 61,5% dos participantes
afirmaram a ingestdo de café, 23,1% disseram ingerir bebidas alcoélicas, 23,1% apontaram o
habito de fumar e apenas 23,1% dos mesmos mencionaram a pratica de atividades fisicas
como principal habito de vida. Sabe-se que habitos como fumar e beber sdo tidos como
negativos a qualidade de vida de quem os pratica, ja que substincias usadas na composic¢do da
bebida e do fumo acarretam prejuizos no organismo do ser humano, favorecendo como fator
de risco para diversas patologias.

Ja praticar atividade fisica contribui para uma qualidade de vida melhor, segundo
estudos, mas segundo os dados obtidos tem-se que poucos praticam. Ter o habito de tomar
café diverge opinides pois, alguns estudos dizem que ndo faz bem a saiade, outros sugerem
beneficios, existindo, portanto, essa dicotomia.

4.2 PERFIL CLINICO-OPERACIONAL DOS PARTICIPANTES

Os dados clinicos dos participantes foram obtidos através da consulta de seus
respectivos prontuérios, no qual observou-se um déficit em seu completo preenchimento
através da auséncia de registros por parte dos profissionais podendo notar que houve a ndo
realizagdo de exames preconizados no diagnostico e tratamento da hanseniase. Foi adotada a
categoria NI (Ndo Informado) para os dados ndo registrados no prontuario de algum
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Tabela 06 — Distribuigdo da amostra segundo as variaveis operacionais

MODO DE DETECCAO : = e
Encaminhamento 7 538
Demanda espontinea 4 30,8
Exame de contato 1 7.7
NI* 1 7.7
CLASSIFICACAO OPERACIONAL

Paucibacilar 7 53,8
Multibacilar 6 46,2
CONTATOS EXAMINADOS

Nenhum 2 154
Trés 1 1.7
Dois 3 23,1
Todos 3 23,1
NI* 4 30,8
NAO EXAMINADOS

Nenhum 5 385
Dois 1 7.7
Trés 2 15,4
NI* 5 385
TEMPO DE TRATAMENTO PQT

6 meses 4 53,8
12 meses 6 46,2
ALTA

Cura 3 231
Em tratamento 10 76,9
TOTAL 13 100

Fonte: Propria Pesquisa/2011.

Quando investigado sobre 0 modo como detectaram a doenga, 53,8% dos participantes
descobriram ser portadores de hanseniase através do encaminhamento ao profissional médico
especialista, 30,8% por demanda espontiinea, 7,7% através do exame de contato e outros 7,7%
ndo foram informados. O fato de a maioria detectar a doenga através do encaminhamento
remete o leitor a dois posicionamentos, ora positivo, ora negativo, qual seja, os participantes
procuraram uma Unidade de Saide quando do aparecimento de sinais e/ou sintomas
dermatoneurolégicos, 0 que demonstra uma boa adesdo e acessibilidade dos mesmos a
unidade.

Por outro lado, levando-se em consideragio que o diagnostico e tratamento da
hanseniase ¢ de facil execugio, podendo ser realizados nas Unidades de Saide, o fato de
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serem encaminhados sugere que os profissionais ndo se encontram seguros ou capacitados
para realizarem tal atividade, sendo ainda necesséria a interveng@o do especialista.

O momento da detecgio de novos casos de hanseniase € de extrema importincia para
que possiveis novos portadores iniciem o tratamento em uma fase ndo avangada da doenga.
Como embasa Duarte; Ayres; Simonetti (2007) ha uma necessidade de investimentos dos
servigos de saide na onentagdo acerca da patologia para que se tenha oportumidade de
detectar precocemente, diminuindo assim, as possiveis instalagdes de incapacidades.

Em relagdo a classificagio operacional para efeito de tratamento tem-se que 53,8% dos
participantes foram classificados como paucibacilares, enquanto que os multibacilares
perfizeram um total de 46,2%. O estudo realizado por Cotica (2010) convergem com tais
achados, uma vez que a maioria dos casos foram considerados paucibacilares (72,5%).

Com relagdio aos contatos dos participantes examinados no diagnéstico, t€m-se que
46,2% dos registros ndo possuiam informagdes acerca desse achado. Dos demais, 23,1% dos
casos tiveram todos os contatos examinados, 15,4% ndo foram realizados exames dos
contatos € em outros 15,4% apenas trés contatos foram examinado. Ja sobre os contatos
examinados apés o diagnostico tem-se que 30,8% ndo foram registrados, 23,1% dos casos
realizaram o exame de todos os contatos, 23,1% de trés contatos, 15,4% de nenhum contato e
7,7% de dois contatos.

No tangente ao tempo de tratamento, observou-se que a maioria (53,8%) realizaram ou
estdo realizando tratamento durante seis meses, podendo alongar-se até os 09 meses conforme
orientagio do MS, visto ter apresentado a forma paucibacilar. Os outros 46,2% por
apresentarem a forma multibacilar realizaram ou realizam o tratamento no periodo de 12
meses que pode estender-se até os 18.tinham como tempo de tratamento de 12 meses.

No que diz respeito a alta, verifica-se que 23,1% dos pacientes receberam alta por
cura, s¢ configurando como ex-portadores de hanseniase, enquanto que 76,9% ainda estdo em
acompanhamento do tratamento, configurando-se como portadores da doenga. Nesse
momento, cabe justificar o interesse em realizar este estudo com ex-portadores de hanseniase,
haja visto que a hanseniase s0 pode ser compreendida e abordada se considerada em suas
dimensdes social, religiosa, historica, e sob a influéncia do estigma e das crengas que ainda
permeiam negativamente o imagindrio da pessoas.

Outras varidveis sdo apresentadas na Tabela 07 visando um melhor detalhamento do
perfil clinico, abordando varidveis como exame dermatolégico no diagnéstico, niimero de
lesdes, nervos acometidos, cicatriza vacinal ¢ baciloscopia.
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Tabela 07 — Distribuigio da amostra segundo as varniaveis clinicas-01

Varigveis F %

EXAME DERMATOLOGICO NO DIAGNOSTICO
Manchas 12 923
NI* 1 14
NUMERO DE LESOES

1 lesdo 6 46,2
2 lesdes 1 77
3 lesdes 2 154
5 lesdes 3 23,1
Vérias 1 7.7
NERVOS ACOMETIDOS

1 nervo 1 7.7
Nenhum 6 462
NI* 6 46,2
CICATRIZ VACINAL

Sim 8 61,5
Nio 4 30,8
NI* 1 y Ji
CLASSIFICACAO CLINICA

Indeterminada 3 23,1
Dimorfa 4 30,8
Tuberculéide 2 23,1
Virchowiana 1 7.7
Boderline (Dimorfa-Tuberculéide) 1 7.7
NI* 2 154
BACILOSPCOPIA

Positiva 1 y o )
Negativa 2 154
Primeira Negativa e segunda positiva 2 154
Nao realizada 6 462
NI* 2 154
TOTAL 13 100

Fonte: Propria Pesquisa/2011.

Em relagdo a realizagdo do exame dermatologico no momento do diagnéstico, foi
encontrado que 92,3% dos casos foram baseados em manchas na pele dos pacientes, e em
7.7% ndo havia informagdio sobre tal item, cabendo uma possivel indagagdo: a falta desse
registro se deve a ndo realizagio do exame ou a falta de tempo ¢/ou esquecimento do
profissional em registra-lo?
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De acordo com pesquisa realizada por Filbo; Saetos: Pinto (2610} quando questionado
as enfermeiras sobre como suspeitavam de um case de hanseniase, essas forain undnimes en
relatar que era através da presenca de manchas com perda de sensibilidade no local.

O diagnostice clinico da hanseniase ¢ realizado através do exame fisice. onde € feita
uma avaliagio dermatoneurologica, buscando-se encontrar sinais clinicos da doenga. A
avaliaciio dermatologica cbjetiva identificar as lesdes de pele proprias da hanseniase,
examinando a sensibilidade nas mesmas. Como a hanseniase ¢ uma doenga que pode evoluir
com incapacidades fisicas. os profissionais de saide devem ser vigilantes em relaglc ao
potencial incapacitante da doenga, causade principalmente pelo comprometimento dos nervos
periféricos.

Por isso, ¢ demasiadamente importante uma avaliagdo neuroldgica do paciente com
hanscniasc, ndo somente no diagndstico, como também periodicamente para que possam,
precocemernte, ser tomadas as medidas adequadas de prevengdo (BRASIL, 2002).

Quanto ao nimero de lesdes na pele dos participantes, verificou-se que maior parte
daqueles (46,2%) apresentaram apenas uma lesdo de pele, 23,1% apresentaram cinco lesdes,
15,4% trés lesdes, 7,7% duas lesdes e outros 7,7% apresentaramn varias lesdes.

Simpson; Fonseca; Santos (2010), ao verificarem: o nimero de lesdes na pele dos
participantes, acharam que 10,2% do total apresentaram uma Unica lesdo, 7% apresentaram
duas a cinco lesdes e 6.3% mais de cinco lesdes, ressaltande a importdncia do nomero de
lesdes para a classificacdo operacional da deenga em paucibacilar ou multibacilar, ji que
casos de até cinco lesCes e baciloscopia negativa séio classificados em paucibacilares, tendo
como formas clinicas a hanseniase indeterminada e tuberculdide. Casos gue apresentam mais
de cinco lesdes sdo classificados como multibacilares, tendo como formas clinicas a
hanseniase virchowtana e dimorfa.

Quanto o nimero de nervos acometidos, 46,2% dos participantes ndo apresentaram
comprometimento de nenhum nervo periférico, 46,2% dos pacientes ndo apresentaram £ss¢
registro nos prontudrios, ou per falta de registro, ou pelo fato da avaliagdo dos nerves
acometidos ndo estar sendo vealizada, ¢ apenas 7,7% desses tinham acometimento de um
nervo periférico, facilitando. portanto uma cura sem muitas sequelas decorrentes da patologia.

Tem-se como medida de precaucdo contra hanseniase a vacina BCG. Foi procurado
saber quais dos participantes da pesquisa. entre portadores ¢ ex-portadores de hanseniase,
possuiam a cicairiz vacinal da BCG ¢ encontrou-se que 61,5% dos mesmos possuiam-na,
30,8% ndo a pussuiam ¢ apenas 7,7% ndc tinham csse dado explanado. A maioria cra

vacinada e mesmo assim desenvolveu a doenga com o bacilo.
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Um estudo realizado por Dippre (1998) para avaliar a taxz de adoecimento conforme
status vacinal incluindo 72 casos de hansenfase deteztou que, o risco de adoecer foi trés vezes
malor no grupo sem cicatriz vacinal sem que tenha havido exposigdo do que no grupo com
cicatriz vacinal em que houve exposicdo. Lombardi et al. {1995) encontraram em um de seus
estudos realizado no municipio de S&o Paulo que o risco de desenvolver hanseniasc para
aqueles que ndo possuiam cicatriz da BCG fo1 1¢ vezes maior do que aqueles com cicatriz
vacinal.

Sobre a classificag¢fo clinica foi achado, segundo os prontuarios, que a maioria 30,8%
dos participantes se enquadraram na forma dimorfa, seguido das formas indeterminada ¢ a
tuberculdide com 23,1% respectivamente, a virchowiana ¢ a bodertine (Dimorfa-
Tuberculdide) corresponderam a 7,7% cada uma, e 0s prontudrios que nio possuiam
informagdes englobaram 15,4% dos casos. Uma pesquisa realizada por Simpson; Fonseca;
Santos (2010) para analisar a distribuigdo da hanseniase no Estado da Paraiba a partir da
forma clinica apontou que, das 128 fichas investigadas, evidencicu-se uma predomindncia da
hanseniase tuberculdide com 34.4% dos casos. seguida da hanseniase dimorfa (30.5% dos
casos). hanseniase virchowiana (15,6% dos casos) ¢ da hanseniase indeterminada (18% dos
casos).

Quando investipada a realizagdo ou nfo da baciloscopia como método auxiliar no
diagnostico. observou-se que 38,5% dos pacientes realizaram este exame, sendo que destes,
os resultados foram 7,7% positivos, 15,4% negativos e outros 15.4% negativaram na primeira
¢ positivaram na segunda coleta. Por sua vez, 46,2% da amostra néc realizaram a baciloscopia
em nenhum momento e outros 15,4% ndo tinham esse dado informado. Mais uma vez,
ressalta-se o descaso com o registro dos impressos.

De acordo com Araujo (2003) quando se tem baciloscopia com resultado positivo o
caso € classificado como multibacilar, independente ao numero de lesdes. Pelos resuitados
tem-se (ue apenas duas baciloscopias tiveram como resuitado positive. mas em relagio a
classificagfio operacional dos participantes da pesquisa, obteve-se que 6 possuiam a forma
multibacilar evidenciande umna distor¢do, ou mesmo uma falta de investigagdo para uma boa
classificagdo, ja que tiveram muitas {46,2%}) baciloscopias que ndo foram realizadas.

A baciloscopia ¢é realizada para apoiar o diagndstico além de servir ccmo um dos
critérios de confirmagdc de recidiva quando comparado ao resultado no momento do
diagnostico e da cura. Serve de auxilio no diagndstico, pois o diagndstico € clinico da
hanseniase. mesmo quande a baciloscopia estiver disponivel ¢ for realizada, ndo se deve

esperar o resultado para iniciar o tratamento do paciente.
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Ainda buscando-se tragar o perfil clinico dos participantes, as varidveis grau de
incapacidade, local da incapacidade, episodios reacionais e outras doengas sdo apresentadas

na Tabela 08.

Tabela 08 — Distribuigdo da amostra segundo as variaveis clinicas 2

Varniaveis F %

GRAU DE INCAPACIDADE

Grau 0 7 53,8
Grau 1 1 7,7
Grau 2 3 23,1
Nio avaliado 2 15,4
LOCAL DA INCAPACIDADE

Olhos 2 154
Pés e mios 1 7,7
Pés 1 1,7
Niio tem 9 692
EPISODIOS REACIONAIS

Nio 12 923
NI* 1 T
OUTRAS DOENCAS

Sim** 2 154
Nio 10 846
Total 13 100

*Nio Informado **Diabetes e Hipertensdo

Fonte: Prépria Pesquisa/2011.

Em relagdio a vaniavel grau de incapacidade, percebeu-se que 53,8% dos participantes
apresentaram grau 0, o que equivale afirmar que houve uma diagnostico precoce e tratamento
adequado desses casos. Outros 23,1% apresentaram grau 2, sugerindo um diagnostico tardio,
um tratamento incorreto ou mesmo o abandono deste. Para outros 15,4% ndo houve um
registro dessa variavel e apenas 7,7% apresentaram grau de incapacidade 1. Apesar de a
minoria apresentar incapacidades fisicas, ¢ preocupante o indice de pacientes acometidos
quando comparados ao tamanho da amostra, uma vez que esta varidvel estd diretamente
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relacionada a baixos indices de qualidade de vida, por afetar nfio somente o fator fisico dos
pacientes, mas sobretudo o social, econdmics e psicoldgico.

Comroborando com  esses achados, Cdética (2010} encontrou que a maioria dos
portadores de hansenfase (92.5%) possufam grau de incapacidade zero, 5% grau de
incapacidade [ e apenas 2,5% possufam grau 2. Quanto a isso, Costa; Patrus (1992} afirmam
gue a presencga de'incapacidades no momento do diagndstico pode até indicar que o mesmo
foi realizado tardiamente, pois tem um desenvolvimento tardio sugerindo confrole ineficaz da
hanseniase.

Dos que possufam algum grau de incapacidade fisica, os drglos ou locais mais
atingidos foram os olhos (15,4%), os pés (7,7%) e os pés ¢ as mios concomitantemente
(7.7%).

Em relacdio a varidvel reagbes hansénicas, percebeu-se uma predominfincia de
pacientes que ndo apresentaram nenhuma reagfio durante ou mesmo apos a PQT (92,7%).
Cabe ainda destacar que 7,7% dos pacientes nfio tiveram essas informagfes registradas. Os
resultados obtidos pela pesquisa realizada por Cotica (2010) coincidem com os dados
anteriormente apreseniados, onde foi observado que 92,5% dos acometidos pela doenga nfo
apresentavam reagdo e a penas 5,0% tiveram reagfo.

Quanto a presenc;a de co-morbidades, foram encontrados gue 15,4% eram acometidos
por outras doengas crdnicas, como a hipertensdio arterial sistémica e diabettes mellitus,
sugerindo uma influénecia negativa na qualidade de vida desses sujeitos, visto a presenca
muitas vezes de incapacidades fisicas, da renda familiar baixa e da familia populosa para
alimentar. Doengas como a HAS ¢ o DM acometem geralmente pessoas com habitos vitais
fora dos padrdes de satde, e guando associadas a hansenfase dificultam um bem-estar
copcomitante com essas patologias. Contudo, 84,6% nio apresentavam nenhuma outra co-

morhidade.




4.3 ESCORES DO DLQ1

Tabela 09 — Distribuiciio da amostra segundo a classificagio pelo DLQI

Variavel 4 3 2 1 0 Total Scores
1. Oquanto suapele foi afetadapor £ - - 4 4 5 13 12
coceira, inflamagio, dor ou .. _ 333 308 385 100
qwnnm" _ R L . _
2. Quanto constrangimento ou cs;&m‘i._i‘__{l B i O U S & RRRE S
tzpode!xmna@o‘? . % - - - 462 533 100
3. Quanto sua pele interferiu nas f 1 - i 2 9 i3 M
suas attvidades de compra ou

passcios, em c¢asa ou locais % 77 - 7,7 134 692 100

pitblicos? | L |

4. ﬁﬁequepunw'snapeie mta"fe:rzu - 3 9 13 65
S g o < 7T 231 692 100

5. ()quanto sua ;;ele mterfenums - . 0 4 9 1B e
?
suas atividades sociais ou de lazer? % - - . 308 €99 100

6. Q"ﬁofm dificil pratlc&mport%‘? £ 12 1 13
e -ia ST ASA ?63 100 -
’f Quao problemaﬁca se t:mmu sua f - - 1 i i1 13
relagio com o (a) parceiro (a), % - - 77 17 845 100
amigos ou parentes? S e
8. At que pomto sua pele criow f I - -7 - 12013
_dificuldades navidasexual? - %77 - o= e 924 108
9. Até que ponto scu tratamento f - - ~ 2 i1 13 a
cnou pmblemasparavace‘? % - - - 154 846 100
. ii} Sua pel;e ﬁ*' f' qu& wfmﬁ_ f e b o8 4 13 10
{} Nada i-—ﬂmpomz Bastante 3 = Realmente muito 4 = Nio ba
resposta

g g

2 1 9 Total
Em caso negativo, sua pele ja foi - i 7 8

m?:?mvmmmhalheﬂu % . 125 875 100

0= Nada 1 = Um pouco 2 = Bastante

Fonte: Propria Pesquisa/2011.

Em relagio ao impacto da hanseniase na qualidade vida dos (ex) pacientes na dltima
semana, percebeu-se que os scores obtidos na aplicacio do DLQI variaram de 0 a 12 pontos
(média de 5 pontos) (tabela 10), ¢ a maioria dos pacientes (46,1%) apresentou score na
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dimenso leve (2-5); 30,8% na dimensio moderada (6-10) e apenas 23,1% dos pacientes niio
apresentaram comprometimento da qualidade de vida (grafico 06).

mieve whoderado 8 Sem comprometimento

Grifico 06- Distribuicdio da amostra segundo a classificagio peloe DLOQI por gran de
comprometimento
Fonte: Propria Pesquisa/2011.

Dessa forma, pode-se afirmar que 2 qualidade de vida da matonia dos participantes na
ultima semana foi levemente afetada pela hanseniase. Torres et al. (2008) vem corroborar com
tais achados ao amalisar 112 pacientes com hanseniase, sendo 59.8% com grau I de
incapacidade fisica ¢ demonstrar que no escore DLQI 18,8% mostraram moderada alterago
na QV, 16,1% grave, 3,6% muito grave, 24% leve alteragfo e 37,5% nenhuma alteragio na
qualidade de vida.

Um estudo desenvolvido por Martins, Arruda e Mugnaini (2004} utilizando o DLOI
em 40 pacientes acima de 18 anos com diagndstico de hanseniase em tratamento com
poliquimioterapia ou pos-alta, sendo 70% multibacilares, com 44,7% de incapacidade grau [
diverge dos resultados encontrados no presente estudo ao revelar uma média global dos
hansenianos de 11 pontos, sendo a doenga de pior escore, um pouce mais grave que @ psoriase
€ muito pior do que outras dermatopatias cronicas tais como dermatite atdpica ¢ acne.

A partir da interpretacio dos dados deste estudo, reitera-se o leve impacto da
hanseniase na qualidade de vida de seus (ex) portadores, tal como indicado pelos baixos
scores obtidos na aplicaciio do DL (média de 05 pontos).
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O doente com hansenfase, se nfic tratado, evolul com incapacidades fisicas,
psicoldgicas e sociais. Por causa do estigma e do desconhecimento relacionado & moléstia, os
doentes, as vezes, demoram a procurar tratamento adequads e especializado, o que culmina
em prejuizo de sua qualidade de vida.

Destarte, o presente estudo objetivou verificar e descrever o perfil clinico e sécio-
demografico dos (ex) portadores de hanseniase, assim como, 0 impacto causado pela doenga
na gualidade de vida desses sujeitos.

Apesar da existéncia milenar da hanseniase, discriminagfo ainda existe até os dias
atuais em relagio a doenca, principalmente por causa das deformidades visiveis e somando-
se, na maiotia das vezes, a0 acometimento de pesséas de baixo nivel sdcio econdmico pela
moléstia, a qualidade de vida também se torna comprometida.

De acordo com os resultados apresentados, ¢ possivel concluir que existem fatores
socials que estdo interligados aos portadores de hanseniase, como por exemplo, a
escolaridade, a renda familiar e a moradia, sendo notorio que pessoas sem alfabetizagdo, com
pouce poder aguisitivo e residentes em édreas com pouco saneamentoe basico, sem
infraestrutura sfio as mais afetadas pela doenca.

Esses dados apresentam o perfll da doenga no pais e seu entendimento ¢ fundamental
para o desenvolvimento de agdes estratégicas que contribuam para melhorar a atencio integral
as pessoas atingidas pela hanseniase e o fortalecimento das parcerias intra e intersetoriais com
organizages governamentals e nfo governamentals, proporcionando uma educaglo
continuada/permanente a essa populagio.

Existem na literatura varios trabalhos referentes a qualidade de vida em pacientes com
hanseniase e outras doengas dermatoldgicas, todos mostrando um deciinio em todos os
dominios. O presente estudo revelou que a hanseniase nfio afetou de forma grave ou muito
grave a qualidade de vida de seus portadores, como apontado na literatura.

Percebeu-se ainda que as incapacidades fisicas nfo tiveram muita relevincia no que
Comprometimento da qualidade de vida dos sujeitos, pois os resuliados mostraram que a
qualidade de vida variou em nfo ter comprometimento, ou comprometimento leve ou
moderado, nfio chegando a comprometimento grave decorrente de tais incapacidades.

Os resultados obtidos permitiram alcangar os objetivos do estudo parcialmente, uma

vez que ndo foi possivel correlacionar a qualidade de vida com cada varidvel especificamente.
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA GRANDE
CURSO GRADUACAO EM ENFERMAGEM
INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

QUESTIONARIO

INSTRUCOES: Estamos realizando uma pesquisa a fim de descrever o perfil clinico e socio-
demografico de (ex) portadores de hanseniase e correlaciond-lo a sua qualidade de vida, e,
gostariamos de contar com a sua colaboragio. A seguir, serfio apresentadas quesifes onde
vocé deverd respondé-las da maneira mais sincera possivel sem deixar nenhuma em brance.
N#o existem respostas certas ou erradas, e 0 que mais nos interessa ¢ sua opinido acerca deste

tema. Agradecemos pela sua participagio.

DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS:
Nome ficticio:
Idade: anos Sexo: ( )M ( )F

Estado Civil: { ) Casado(a) ( ) Divorciado{a) ( ) Vitvo(a) ( ) Solteiro(a)y ( ) Outros

Escolaridade: { ) N&o alfabetizado(a) { ) Ensino fundamental incompleto

( ) Ensino fundamental completo  { ) Ensino médio incompleto
( ) Ensino médio completo { ) Ensine superior incompleto
( ) Ensino superior completo
Raca/cor: () Branca { )Preta { ) Parda ( ) Amarela ( ) Indigena
( ) lgnorada

Profissgo/ocupagio:
Renda familiar: ( ) <1 saldrio minimo () 1 a 2 saldtios minimos () De 2 a 3 saldrios
minimos ()3 a4 saldrios minimos ( ) > 4 salarios minimos

Religido:

Reside com:‘ .( } familia { ) sozinho (a)

Mora em casa: () Propria { )Alugada ( )Cedida

Reside em zona: () Urbana ( ) Rural { ) Periurbana ( ) Ignoiada

Habitos: { ) beber () fumar { )café { Yautomedicagic ( ) atividade fisica
( ) Outros:

Ntmero de filhos:
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DADOS CLINICOS:

N® prontudrio:

USB: Data de notificagdo:

Data do diagnédstica: Dara dos 1° sintomas:

Modo de detecgdo: () Encaminhamento { }Demandaespontinea { ) Exame de

coletividade { ) Exame de contatos { ) Outros modos:

Exame dermatoneuroldgico no diagndstico: ( Ymanchas ( ) placas  ( dnddulos ()

infiltados ( ) outros:

MNuamero de lesfes:

Nervos acometidos:

Cicatriz vacinal: ( ) Sim () N#o
Classificaciio operacional: { ) Paucibacilar () Multibacilar
Forma clinica:

Grau de incapacidade: ( )0 { )1 ()2 ( ) Nao avaliado

Localizacio da incapacidade:

Baciloscopia: { ) Positiva ()} Negativa { )yNHo realizada

Forma de contagio provavel:

Mamero de contatos domiciliares examinados no diagndéstico:

Numero de contatos domiciliares examinados apés ¢ diagnéstico:

Nimero de contatos domiciliares nfo examinados:

Inicio do tratamento: Término do tratamento:

Tempo de tratamento: __ meses ( ) PQT { ) Outros esquemas: _
Episédios reacionais: ( ) Sim ( ) Néo N° episddios:
( yTipo1l ( YTipell  ( YTipo Vil ( ) Neurites

Alta: { ) Cura ( ) Transferéncia () Abandono ( ) Obito () Outros
( )Ndo

QOutras doengas além da hanseniase: ( ) Sim

Questionario Devmatology Life Quality Index (DLOQID)

Este questionario visa medir ¢ quanto o problema de pele que vocé tem afetou sua vida
durante a semana que passou. Escolha apenas uma resposta para cada pergunta ¢ marque um
X sobre a alternativa correspondente.

1. O quanto sua pele foi afetada durante a semana que passou por causa de coceira,
inflamac#o, dor cu queimagio?
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realmente | bastante GIV pouco | nada
muito | |
3 12 |1 e

2. Quanto constrangimento ou outro tipo de LmitagZo foi causado por sua pele durante a
semana que passou?

realmente bastante i um pouco Inada
milito | 1
3 12 i 10

3. O quanto sua pele interferiu nas suas atividades de compras ou passeios, em casa ou locais
publicos, durante a semana que passou?

realmente bastantc um peiceo Nada
muito i
3 |2 i 10

4, Até que ponto a sua pele interferiu na semana que passou com relagdo as roupas que vocé
normalmente usa?

realraente | bastante um pouco I Nada
muito } |
3 |2 L |0

5. O quanto sua pele afetou qualquer uma das suas atividades sociais ou de lazer na semana
que passou?

realmente bastante um pouco Nada
muito
3 2 i O

6. Quéo dificil foi para voce praticar esportes durante a semana que passou?

realmente bastante um pouce Nada
muito [
3 |2 11 |0

7. Quao problemdtica se tornou sua rvelacdio com ofa) parceiro(a), amigos proximes ou
parentes, por causa de sua pele?

realmente bastante um pouco Nada
muito I
3 12 i 10

8. Até que ponto sua pele criou dificuldades na sua vida sexual na semana que passou?

realmente bastante } am pouco | Nada
muito | |
3 12 K |0




9. Até gue ponto seu tratamento dermatoldgico criou problemas para vocé na semana que

passou?
realmente | bastante { U pouco !Nada
muito I i !
3 12 11 0

10. Sua pele impediu que vocé fosse trabalhar ou estudar durante a semana que passou?

realmente bastante tum pouco Nada ‘
muito ! ’
3 |2 |1 |0 |

Em caso negativo, sua pele ja foi problema para vocé no trabalho ou na vida escolar?

bastante | um pouco | nada
2 i1 10

Por favor, revise suas respostas. Obrigada.

1w _
BIBLIGTE




ANEXOS

72




73

ANEXQG A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE
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Universidade Federal de Campina Grande

HUAC - Hospital Universitdrio Alcides Carneiro

TERMO PE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

ESTUDO: Perfil clinico e sécio-demografico e qualidade de vida de {ex)
portadores de hanseniase

Vocé estd sendo comvidade (a) a participar do projeto de pesquisa acima citado. O
documento abaixo contém todas as informagdes necessdrias sobre o pesguisa que estamos
Jfazendo. Sua colaboragdo neste estudo serd de muita importdncia para nos, mas se desistir a

qualgquer momento, isso ndo causard nenhum prejuizo a vocé.

Eu, (inserir o nome, profissio, residente e domiciliado na .....cocceennee. , portador da Cédula de
tdentidade, RG ..o , € Inscrito no CPE/MFE.......... nascido(a) em /
/ ___, abaixo assinado(a), concordo de livre ¢ espontfnea vontade em participar como

voluntario(a) do estudo “Perfil clinico e sdcio-demogrifico e qualidade de vida de {ex)
portadores de hanseninse”. Declaro que obtive todas as informagdes necessarias, bem como

todos os eventuais esclarecimentos quanto as dividas por mim apresentadas.
Estou ciente que:

D O estudo se faz necessario para que se possam descobrir as possiveis causas da doenga
denominada “Tftule™ (explicar o que significam os termos cientificos, em linguagem
para leigo, ou seja, bem simples);

1) Tenho a liberdade de desistir ou de interromper a ooia&oragﬁe neste estudo no
momento em que desejar, sem necessidade de qualquer explicagio;

o A désisténcia ndo causard nenhum prejuizo 4 minha sadde ou bem estar fisico. Néo

vira interferir no atendimento ou tratamento médico;




IVY  Os resultados obtidos durante esie ensaio serfio mantidos em sigilo, mas concordo gue
sejam divulgados em publicagBes cientificas, desde que meus dados pessoals nio
sejam mencionados;

V) Caso eu desejar, poderei pessoalmente tomar conhecimento dos resultados, ao final

desta pesquisa.

() Desejo conhecer os resultados desta pesquisa.

{ ) Né&o desejo conhecer os resultados desta pesquisa.
X}  Observagdes Complementares.
X) Caso me sinta prejudicado (a) por participar desta pesquisa, poderel recorrer ao
CEP/HUAC, do Comité de Etica em Pesquisas em Seres Humanos do Hospital Universitério

Alcides Carneiro, ao Conselho Regional de Medicina da Paraiba ¢ a Delegacia Regional de

Campina Grande.

Sousa, de " de 2011

{ ) Paciente / ( 3 Responsdvel

...................................................................................................

Testernunha 1 ¢

Nome / RG / Telefone

Testemunha 2 :

Nome / RG /Te!eféne

Responsavel pelo Projeto:

Ariefi Rodrigues Nébrega Videres

Telefone para contato: (83) 88410524
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Termo de Compromisso do {v) Pesquisador {es)

Por este termo de responsabilidade, nds, abaixo — assinados, respectivamente, autor ¢
orientando da pesquisa intitulada “PERFIL CLINiCO E SOCIO-DEMOGRAFICO E
QUALIDADE. DE VIDA DE (EX) PORTADORES DE HANSENIASE” assumimos
cumprir fielmente as diretrizes regulamentadoras emanadas da Resolucfio n° 196/ 96 do
Conselho Nacional de Satde/ MS e suas Complementares, autorgada pelo Decreto n°® 93833,
de 24 de Janeiro de. 1987, visando assegurar os dircitos e deveres que dizem respeito a
comunidade cientifica, ao (8) sujeito (s} da pesquisa e ao Estado.

Reafirmamos, outros sim, nossa responsabilidade indelegavel e intransferivel,
mantendo em arquive todas as informacgdes 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 apds o término desta. Apresentaremos sempre que solicitado
pelo CEP/ HUAC (Comité de Etica em Pesquisas/ Hospital Universitdrio Alcides Carneiro),
ou CONEP (Comissie 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 modifica¢io proposta no supracitado projeto.

Sousa, de de 2011,

Atrieli Rodrigues Nobrega Videres

Autor (a) da Pesquisa
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PREFEITURA MUNICIPAL DE SOUSA
SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DE SOUSA - PB
RUA PEDRO PRIMEIRO N° 47 - ESTACAO
CNPJ: 05.626.697/0001-24

DECLARACAO

Eu, Rejeane Mariz Queiroga Veras Pinto, Diretora de Atencéo & Satde do municipio
de Sousa (PB), autorizo o desenvolvimento da pesquisa intitulada: “Perfil clinico ¢ soécio-
demografico e qualidade de vida de (ex) portadores de hanseniase”, que serd realizada nas
Estratégias de Satde da Familia, com abordagem quantitativa, do referido municipio no
periodo de novembro de 2011, tendo como pesquisadora Arieli Rodrigues Nobrega Videres e
colaboradora Luciana Priscilla de Andrade Lira, académica de enfermagem da Universidade
Federal de Campina Grande — UFCG.

Sousa, de de 2011,

Rejeane Mariz Queiroga Veras Pinto
Diretora de Atengéo a Saude
Sousa - PB
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COMITE DE ETICA EM PESQDISA CUM SERES HUMANOS - CEP
UNIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA GRANDE - UFCG
HOSPITAL UNIVERSITARIO ALCIDES CARNEIRG - HUAC

DECLARACAO

Declaro para os devidos fins que em reunido de 26/ 1/ 2011 o
aprovado o Processo n®, 20111410 - 044 intitulado: PERFIL CLINFICO ESOCIO -
DEMOGRAFICO E A QUALIDADE DE VIDA DE (EX) PORTADORES DF HANSENIASE,

Projeto a ser realizado no periodo de: Novembro a Dezembro de 201 1.

Estando o pesquisador ciente de cumprir integralmente os itens da
Resolugdio n®. 196/ 96 do Conselhe Nacional de Saude - CNS, que dispde
sobre Etica em Pesquisa que envolve seres humanos, podendo sofrer
penalidades caso nfio cumpra com um dos-Hens da resolugfo supra citada

Apbds conclusfio da pesquisa deve ser encaminhado ac CEP/ HUAC, em
30 dias (trinta dias), relatério final de conclusiio, antes de envio do trabalbo
para publicagfo. Haverd apresentagfo piblica do trabalho ne Ceniro de
Estudos HUAC em data a ser acordada entre pesquisador ¢ CEP/ HUAC.

Karynna Magaihies Barros da Nobrega
Coordenadora CEP/ HUAC/ UFCG.

""'3:"'3?"-«-&&“s'"‘i€“4f‘ix AT e s o b f)\\z\ff?;hd&::;f!iw.

Campina Grande - PB, 28 de Outubro de 2011,

Rua.: Dr. Cartos Chagas, s/ n, S8o José, Campina Grande ~ PB.
Telefone.: (83) 2101 — 5543, E-mail.: cepldhuac uftgedu.br




