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RESUMO

A hanseniase é considerada como um grave problema de sadde publica. E uma doengca cronica
infectocontagiosa que acomete a pele e os nervos periféricos, causada pelo bacilo
Mycobacterium leprae. A doenca ainda € associada a morte e & mutilagdo. Conceitos que
perduram até os dias de hoje, comprometendo de forma significativa a sua qualidade de vida
Objetivou-se analisar a qualidade de vida dermatoldgica e sua associacdo com algumas
condigdes clinicas de pessoas em pos-alta. Trata-se de um estudo descritivo e transversal,
realizado com 81 individuos que tiveram diagnostico de hanseniase entre os anos de 2001 a
2014 notificados pelo Sistema de Informacdo de Agravo de Notificacdo. A coleta de dados
ocorreu no periodo de setembro a novembro de 2015 em locais e datas previamente
estabelecidas com cada participante do estudo, mediante a aplicacdo do Dermatology Life
Quality Index. Os entrevistados foram investigados através de um instrumento que mensura a
qualidade de vida dermatoldgica no momento da pesquisa e suas condi¢des clinicas atuais.
Para que se pudesse verificar essa associacdo categorizou-se a qualidade de vida em duas
opcdes: sem efeito e com efeito na qualidade de vida. Também foi preenchido o formulario
contendo informacdes referentes aos dados sociodemograficos, como: sexo, raga, idade,
estado civil, escolaridade, renda mensal. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal Piaui, sob o parecer n°® 1. 115.818. Na amostra a
distribuicdo dos casos por género mostrou 53,09% do sexo feminino. Quanto & faixa etaria
observou-se que a maior incidéncia foi na faixa etéaria de 20 a 59 anos (54,32%). Quanto ao
estado civil, 51,85% eram casados. No que tange a raca 58,02% referiram ser pardos. Quanto
ao grau de escolaridade 25,93% tinham do 1% ao 5% ano incompleto. Quanto a renda 25
(30,86%) pessoas relataram ter até um salario minimo. No presente estudo 49,38% foram
classificados como paucibacilares. A forma mais prevalente foi & indeterminada com 41,98%,
todavia a forma virchowiana apresentou 17,28%. Quanto ao grau de incapacidade 59,26%
foram classificados com o grau 1 e 11,11% com grau 2. Em relacdo as caracteristicas
sociodemogréaficas 53,09% eram do sexo feminino. A faixa etaria predominante foi a de 20-59
anos, com 54,32% e 58,02% se autodeclararam pardos; 51,85% eram casados; 25,93% tinham
apenas do 1° até o 5° ano incompleto; 50,62% tinham a renda concentrada entre 1 a 2 salarios
minimos. Quando associada qualidade de vida dermatoldgica as condicGes clinicas desses
pacientes, 39% dos casos classificados como multibacilares apresentaram um efeito
consideravel da hanseniase na sua qualidade de vida dermatoldgica. Sendo que foi uma
associacdo estatisticamente significativa (p=0,037). Dos 46,15% definidos com a forma
virchowiana demonstraram que a doenca interfere em sua qualidade de vida dermatoldgica
com efeito pequeno a moderado. No que tange ao grau de incapacidade 75,51% dos casos
foram classificados sem nenhum efeito. Esse prejuizo na qualidade de vida associou-se de
forma mais significativa & classificacdo operacional multibacilar. Portanto faz-se necessario
uma abordagem multidisciplinar ao paciente, acdes que visem ndo sé a eliminagdo, mas
também a prevencdo de incapacidades, estimulo a adesdo ao tratamento e combate ao estigma
social, a fim de minimizar o impacto da doenca sobre a vida do individuo.

Descritores: Hanseniase. Qualidade de vida. Perfil clinico. Epidemiologia



ABSTRACT

Leprosy is considered a serious public health problem. It is a chronic infectious disease that
affects the skin and the peripheral nerves, caused by the bacillus Mycobacterium leprae. The
disease is still associated with death and mutilation. Concepts that persist until today,
significantly compromising their quality of life The objective was to analyze the quality of
dermatological life and its association with some clinical conditions of people in post-discharge.
This is a descriptive and cross-sectional study of 81 individuals diagnosed with leprosy between
2001 and 2014 notified by the Notification of Invalidity Information System. Data collection
took place from September to November 2015 at previously established sites and dates with each
study participant, using the Dermatology Life Quality Index. The interviewees were investigated
through an instrument that measures the dermatological quality of life at the time of the research
and their current clinical conditions. In order to verify this association, the quality of life was
categorized into two options: no effect and with effect on quality of life. The form containing
information on socio-demographic data was also filled out, such as: gender, race, age, marital
status, education, monthly income. The study was approved by the Research Ethics Committee
of the Federal University of Piaui, under the opinion n® 1. 115.818. In the sample, the
distribution of cases by gender showed 53.09% of females. Regarding the age group, it was
observed that the highest incidence was in the age group of 20 to 59 years (54.32%). As for
marital status, 51.85% were married. Regarding the race, 58.02% reported being brown. As for
the level of schooling, 25.93% had the first to the fifth year incomplete. As for income 25
(30.86%) people reported having up to a minimum wage. In the present study, 49.38% were
classified as paucibacillary. The most prevalent form was undetermined with 41.98%, but the
Virchowian form presented 17.28%. Regarding the degree of disability, 59.26% were classified
as grade 1 and 11.11% with grade 2. Regarding the sociodemographic characteristics, 53.09%
were female. The predominant age group was 20-59 years old, with 54.32% and 58.02% self-
declared browns; 51.85% were married; 25.93% had only the 1st to the 5th incomplete year;
50.62% had income concentrated between 1 and 2 minimum wages. When associated with
dermatological quality of life in the clinical conditions of these patients, 39% of cases classified
as multibacillary presented a considerable effect of leprosy on their quality of dermatological
life. It was a statistically significant association (p = 0.037). Of the 46.15% defined with the
Virchowian form they demonstrated that the disease interferes in their quality of dermatological
life with small to moderate effect. Regarding the degree of disability, 75.51% of the cases were
classified without any effect. This impairment in quality of life was associated more significantly
with multibacillary operational classification. Therefore, it is necessary to have a
multidisciplinary approach to the patient, actions that aim not only at elimination, but also at
preventing disability, encouraging adherence to treatment and combating social stigma, in order
to minimize the impact of the disease on the individual's life .

Descriptors: Leprosy. Quality of life. Clinical profile. Epidemiology
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1 INTRODUCAO

A hanseniase é uma doenca cronica causada pelo Mycobacterium leprae. Esse
parasita intracelular obrigatério apresenta um longo periodo de incubacdo e sua transmisséo
ocorre através das vias areas. O bacilo possui um periodo de incubacdo lento, por isso pode-se
dizer que 0 mesmo possui alta infectividade, porém baixa patogenicidade (FREITAS et al, 2017;
BELDARRAIN, 2017).

Durante muitos anos a hanseniase tem sido um grande desafio para a salde publica
global, devido seu aspecto infectocontagioso, causando impacto nas areas fisica e psicoldgica,
provenientes, sobretudo das incapacidades fisicas permanentes e as deformidades que acometem
os individuos portadores deste agravo, o que contribui para o desenvolvimento de
comportamentos de rejeicéo e discriminagdo, com eventual exclusdo do individuo da sociedade
(BARBOSA, et al.; 2014a; GENOVEZ, PEREIRA, 2016)

Essa patologia foi incluida pela OMS entre as doencas tropicais negligenciadas. Esse
grupo de doengas caracteriza-se por acometer as camadas mais pobres da populagéo, sobretudo,
nas regides tropicais do planeta. Acometem populac¢Ges pobres e marginalizadas, com pouca re-
presentacdo politica. Além disso, o baixo investimento na salde, as condi¢cdes de moradia, € a
falta de informacdes e servicos afetam a capacidade dos individuos de buscarem melhores
condigdes de salde, os mesmos também sdo fatores que influenciam na alta endemicidade da
doenga (WHO, 2010; VIEIRA, et al.2014).

Essa doenga ainda persiste como um problema de satde relevante em vérias partes do
mundo. De acordo com os relatérios oficiais de 121 paises, 213.899 novos casos foram
notificados em todo o mundo em 2014. Destes 125.785 (59%) ocorreram na india, 31.064 (15%)
no Brasil e 17.025 (8%) na Indonésia. Esses paises representaram 81% do total de novos casos
notificados em todo 0 mundo. Nesse mesmo ano a prevaléncia nacional foi de 1,27 por 10.000
habitantes. A incidéncia foi de 1,53 por 10.000 (DIAZ e RODRIGUEZ, 2016; OMS, 2016).

O diagnostico da hanseniase é preferencialmente clinico e epidemioldgico, quanto a
forma clinica ela pode ser: Indeterminada, Dimorfa, Tuberculbide e Virchowiana. A doenca
ainda pode ser classificada operacionalmente de acordo com a quantidade de lesdes como
paucibacilar, com até cinco ledes de pele, e multibacilar, com os casos de mais de cinco lesdes
de pele. A transmissdo ocorre pelas vias aéreas superiores, sendo disseminada pelos casos

multibacilares. E a transmisséo é controlada, apds o inicio do tratamento (BRASIL, 2016).
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A doenca pode ser caracterizada também pelo acometimento neural, que pode ser
avaliado pelo Grau de Incapacidade (GIF) do individuo através da avaliagdo neuroldgica
simplificada, gerando os escores 0, 1 e 2, para avaliar o comprometimento neural de olhos, maos
e pés. Sendo que o 0 significa que ndo ha nenhum problema em decorréncia da hanseniase, o0 1
diminuicdo ou perda da sensibilidade e 0 2 presenca de alguma deformidade. Devido essas
incapacidades e deformidades permanentes a doenca ainda é associada & morte e a mutilac&o.
Conceitos que perduram até os dias de hoje, comprometendo de forma significativa a sua
qualidade de vida (BRASIL, 2016).

Esta por sua vez possui um conceito muito vasto sendo definido pela Organizacéo
Mundial da salde como “a percep¢do do individuo de sua posi¢do na vida, no contexto da
cultura e sistema de valores nos quais ele vive, e em relagdo aos seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupagoes.” (OMS, 1998, p. 28) Sendo abordada por muitos autores como um
conceito em que as condicBes de saude seriam um dos aspectos a serem considerados. A partir
disso entende-se que existem parametros mais abrangentes, que vao além dos aspectos fisicos de
cada individuo e que interferem diretamente em sua vida como um todo. (FLECK, 2000).

A partir disso vemos que a qualidade de vida de um individuo portador de
hanseniase se torna comprometida em diversas areas. Por isso € importante ressaltar a
necessidade de se mensurar o impacto desta enfermidade no cotidiano desses pacientes, inclusive
suas possiveis relagdes com suas particularidades clinicas. (RETRESPO, 2013).

Perante isso, surge o questionamento: De que forma os aspectos clinicos da
hanseniase estdo associados a qualidade de vida em dermatologia dos individuos acometidos por
essa patologia?

A partir dessa indagacdo manifesta-se o interesse de analisar se o os fatores clinicos
tais como a classificacdo operacional, a forma clinica e o grau de incapacidade, estdo
diretamente associados a qualidade de vida dermatoldgica dos individuos acometidos pela
hanseniase.

Nesse contexto a equipe de salde é responsdvel pelo acompanhamento dos
individuos portadores de hanseniase durante a evolucdo do quadro do paciente, bem como no
periodo do pds-alta, isso por que de acordo com Lanza, (2014) e Garbin (2015) os aspectos
clinicos dessa enfermidade quando ndo tratados adequadamente e em tempo oportuno, podem
resultar em sequelas fisicas e psicolégicas, 0 que na maioria dos casos contribui para a eventual
exclusdo do individuo da sociedade. Portanto evidencia-se a importancia de se avaliar o impacto

na qualidade de vida dos pacientes, objetivando uma assisténcia integralizada.
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Analisar a qualidade de vida dermatoldgica e sua associagdo com algumas

condicdes clinicas de pessoas em pos-alta de hanseniase no municipio de Picos.

2.2 Especificos

e Identificar o perfil sociodemografico e clinico da populacdo em estudo;

e Classificar o grau de comprometimento de qualidade de vida dermatoldgica;

e Verificar a associacdo da forma operacional, da forma clinica e do grau de
incapacidade com a qualidade de vida dermatoldgica da populacéo em estudo.



16

3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Incidéncia e prevaléncia da Hanseniase

Em 1991, a Assembleia Mundial da Saude, estabeleceu a meta da eliminagdo da
hanseniase como problema de salde pulblica até o ano 2000. Que seria atingida quando a
prevaléncia da doenga fosse igual ou menor que um caso para cada 10.000 habitantes. O
Brasil € um dos poucos paises do mundo a néo ter atingido a meta de eliminacao. De acordo
com a OMS em 2015 o Brasil apresentou um coeficiente de incidéncia de 14,06 casos por 100
mil habitantes. Ocupa o primeiro lugar entre as nacdes em termos de incidéncia e o segundo
pais com o maior nimero de casos novos detectados, ficando atras apenas da india (WHO,
2016).

A alta incidéncia pode ser explicada ainda, devido & diversidade territorial do Brasil,
havendo uma distribuicdo da hanseniase heterogénica para cada regido do pais. As regides que
apresentam alta carga da doenga sdo as regides Norte, Centro-Oeste e Nordeste. Em um estudo
realizado no estado do Tocantins, foi verificado entre os anos de 2001 a 2012 um total de 14.532
casos novos de hanseniase. Dentre as regibes do Estado, Gurupi apresentou maior
predominancia de casos, com 2.952, o que corresponde a 20.3%. A frequéncia de casos nas
demais regides foi: Palmas (2.886; 19,9%), Araguaina (2.441; 16,8%), Guarai (2.179; 18 15%),
Augustinopolis (1.310; 9%), Paraiso (1.116; 7,7%), Porto Nacional (796; 5,5%); Diandpolis
(536; 3,7%). E um total de 316 casos ndo foi mencionado & regido de residéncia (MONTEIRO,
et al.,2015).

A regido Nordeste do Brasil € a terceira regido com maior coeficiente de deteccéo
geral (23,8/100 mil habitantes), considerada de alta endemicidade para hanseniase. No que se
refere ao estado do Piaui dados parciais, referentes ao ano de 2015, mostram que 0 mesmo
registrou 901 novos casos de hanseniase, sendo que 58 deles foram constatados em menores de
15 anos (ARAUJO, 2016; BRITO, et al., 2016).

Diante de tudo isso, 0 que se percebe é que a hanseniase apesar dos esfor¢os é uma
doenca endémica e ainda acomete milhares de brasileiros. Desta forma, tem-se a necessidade de

intensificar as acOes para a detecgdo e tratamento em tempo oportuno para que se possa reduzir &
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carga da doenca e caminhar para a eliminacdo a nivel regional e consequentemente reduzir sua

incidéncia a nivel nacional.

3.2 Qualidade de vida dermatoldgica

O termo qualidade de vida (QV) surgiu com o crescimento e o desenvolvimento
econémico, ocorridos ap0ds a Segunda Guerra Mundial, embora alguns estudos apontem indicios
do mesmo na década de 30. No Brasil, esse conceito comecou a ser aplicado, a partir de 1970,
inicialmente relacionado as praticas dos servicos de salde. Desde entdo a melhoria da QV
passou a ser um dos resultados esperados, tanto no que diz respeito as praticas assistenciais
quanto das politicas publicas na area da promocdo da saude e da prevengdo de doencas
(ALMEIDA e GUTIERREZ, 2010; LANDEIRO, 2011).

Este termo possui natureza complexa e abstrata, possuindo significados diferentes
para cada individuo, sociedade e situacGes diversificadas. O que resulta na multiplicidade de
conceitos de QV. Entende-se, portanto que a concepgdo da QV diferencia-se de pessoa para
pessoa e tende a mudar ao longo da vida, em decorréncia da insercdo do proprio individuo na
sociedade. Todavia sabe-se que é uma tematica de dificil compreensdo, ndo existindo um
consenso sobre 0 que a constitui, 0 que se sabe € que sdo multiplos os fatores que determinam a
QV da populagéo de modo geral (PEREIRA, TEIXEIRA, SANTOS, 2012b).

Muitos autores como Minayo, Hartz e Buss (2000), abordam essa tematica como
sendo uma representacdo social estruturada a partir de parametros: subjetivos que sdo 0s
relacionados ao beme-estar, felicidade, amor, prazer, realizacdo pessoal e também os objetivos,
referentes satisfacdo das necessidades bésicas e das necessidades criadas pelo grau de
desenvolvimento econémico e social de determinada sociedade. Gutierrez e Almeida (2007)
abordam ainda que a nocdo de qualidade de vida tem além das relacdes pessoais, referencias
como: o desenvolvimento econémico, social e tecnoldgico da sociedade e valores, bem como
necessidades e tradigdes.

Em virtude das divergéncias entre definigdes e conceitos sobre QV, a OMS definiu
como sendo “A percepgdo do individuo sobre a sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e dos
sistemas de valores nos quais ele vive, e em relacdo a seus objetivos, expectativas, padrbes e
preocupacdes” (OMS, 1998). Assim, avaliar a QV representa uma ferramenta auxiliar para
identificar e priorizar os problemas do paciente nos aspectos fisico, social e psicolégico,
permitindo adequar intervencdes terapéuticas ao objetivo de melhorar o grau de satisfacdo do

individuo com sua saude e seu tratamento (SOUTO, 2016).
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A partir disso podemos observar que conceitos sobre QV estdo centrados em
diversos aspectos, a mesma pode ser vista como objetiva ou subjetiva, e ate mesmo ambas. Além
de unidimensional e multidimensional. Para tanto, pesquisadores buscam instrumentos que
permitam a juncao de duas ou mais dimensbes. Poréem, os diferentes estudos, envolvendo QV,
evidenciaram variacdo nas finalidades, isto por que a forma como é abordada e os indicadores
adotados estdo diretamente ligados aos interesses de cada abordagem, que podem ser
socioecondmica, biomédica, psicoldgica e geral (ALMEIDA, 2017).

Atualmente, existem duas tendéncias que norteiam o conceito do termo QV, com
abordagem nos aspectos mais genéricos, influenciados por estudos realizados na area de
sociologia os quais ndo referenciam as disfuncdes e os agravos & saude, mas sim a abordam
como um conceito mais global. E qualidade de vida relacionada a satude (QVRS), como aspectos
diretamente associados &s patologias ou as intervengdes em saude. (COSTA, NOGUEIRA,
2014).

A QV relacionada & saude pode ser mensurada com o auxilio de instrumentos, que
podem ser divididos em genéricos e especificos, sendo os genéricos multidimensionais de acordo
com Aguiar et al., (2008), possibilitando a mensuracdo de diversos aspectos como capacidade
funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral de salde, vitalidade, aspectos sociais, emocionais e
saude mental. Geralmente sdo aplicados em varios tipos de doencas, intervencGes médicas,
tratamentos e em culturas e lugares diferentes. Os instrumentos especificos, por sua vez avaliam
diversos aspectos quanto & percepc¢ado geral da qualidade de vida, entretanto sua énfase é sobre os
sintomas, incapacidades ou limitagdes (CAMPOS et al., 2008).

Diante disso os estudos que envolvem avaliacdo da QV de individuos acometidos
por certas enfermidades, sdo de suma importancia na area da saude, visto que, os resultados séo
tidos como indicadores de avaliacdo da eficécia, eficiéncia e impacto de determinados
tratamentos para portadores de varios agravos, além de contribuir positivamente para adotar,
avaliar e aprovar tratamentos, bem como a eficacia do cuidado prestado.

Referente a QV dermatologica sabe-se que as doencas de pele normalmente apresentam
um forte impacto sobre a vida diaria dos individuos afetando sua aparéncia de maneira geral,
podendo conduzir ao comprometimento psicolégico e funcional. Contudo a avaliacdo de
variaveis relacionadas com aos aspectos emocionais e psicossociais, necessita de um instrumento
especifico para este fim. A DLQI por sua vez, vem sendo aplicada em varias dermatoses, como
psoriase, vitiligo, dermatite atdpica, urticaria, acne, entre outras (LEWIS, FINLAY, 2004).
Sendo utilizada pela primeira vez no Brasil em um trabalho de Martins, Torres e Oliveira,
(2008).
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Em um estudo realizado por Proto et al. (2010) analisou-se a qualidade de vida de
individuos com hanseniase, comparando os indices entre duas realidades sdcio-econémicas
distintas, a primeira era 0 ambulatério de hanseniase da Faculdade de Medicina do ABC-SP e a
outra composta por individuos de uma comunidade ribeirinha do Rio Purus , Estado do
Amazonas. O estudo demonstrou que 76,9% dos pacientes avaliados na Amazobnia tinham
qualidade de vida comprometida, enquanto 19% em Santo André apresentavam esses resultados.

Os resultados deste estudo sdo explicados pelo fato de que a regido da Amazénia é
hiperendémica, com condi¢des socioecondmicas precarias, a deteccdo de casos novos ocorre
tardiamente. Além do que esta regido apresenta uma assisténcia a saude insuficiente, com poucos
profissionais habilitados, fazendo com que os pacientes evoluam para formas graves da doenca,
levando a um declinio da qualidade de vida.

Outro estudo realizado na China demonstrou que 95,3% pacientes acometidos pela
hanseniase sendo classificados como multibacilares, apresentaram um impacto severo em sua
qualidade de vida. Sendo que as incapacidades foram fatores que influenciaram esse resultado
(AN, J. G. et al., 2010).

Diante disso pode-se observar o impacto dessas pesquisas para o0 setor saude, iSso
por que as informacbes acerca da qualidade de vida servem para avaliar determinados
tratamentos, os custos e os beneficios dos servicos prestados; comparar os procedimentos, além
de definir estratégias na area. No que se refere ao tratamento da hanseniase, € um importante
indicador, para que se possam direcionar as ag0es, a fim de detectar e tratar o mais precocemente
possivel & doenca, evitando suas complicacdes e consequentemente melhorando a qualidade de

vida dos individuos portadores desse agravo.

3.3 Pos-alta em hanseniase

A hanseniase afeta a qualidade de vida de milhares de pessoas, uma vez que a
doenca compromete o sistema imunolégico, a visdo e o tato, podendo levar a incapacidades,
deformidades fisicas, preconceito e estigma, tornando esses individuos mais vulneraveis a riscos
diversos tais como: acidentes, queimaduras, feridas, infec¢Ges, amputacGes dentre outros
(BARBOSA et al., 2008).

Sua natureza incapacitante, a baixa gravidade e a baixa letalidade se relacionam com
a grande quantidade de pessoas que vivem com a doenga. Os mesmos apresentam necessidades
marcantes e necessitam na maioria das vezes de reabilitacdo ao longo de suas vidas. Dessa forma

0 periodo apds a conclusao da poliquimioterapia (PQT), assim como o0 momento do diagndstico
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e do tratamento deve ser considerado como relevante, onde o cuidado deve se manter continuo e
integral. (RIBEIRO, OLIVEIRA, FILGUEIRA, 2015).

O acesso da pessoa com hanseniase aos servi¢os de satde é um desafio significativo
para 0 SUS, pois apesar da importancia desde agravo, ndo se tem ao certo a dimensdo do
problema nem mesmo acgdes de carater nacional, definidas para o seu enfrentamento. O que se
tem sdo servicos de salde que priorizam o atendimento voltado apenas para o contexto fisico,
como por exemplo, a implantagdo do Protocolo da Avaliacdo Simplificada das FuncOes
Neuroldgicas (ASFN), que propde realizar a avaliagdo neurologica para identificar o
comprometimento dos nervos, implantado pelo Ministério da Salde, todavia a doenca gera
demandas de diversas ordens necessitando de uma equipe multiprofissional (CARVALHO et al.,
2013).

Por ser uma populacdo mais negligenciada pelos servi¢cos de salde, faz com que as
pessoas atingidas pela hanseniase no momento do pos-alta, ndo sejam reconhecidas de forma
sistematica. I1sso por que 0 acompanhamento dos usuarios no pés-alta é pouco conhecido pelos
gestores e profissionais de saude, os quais confundem alta medicamentosa com alta do
tratamento, trazendo consequéncias significativas para a qualidade de vida desses individuos
(PINHEIRO et al., 2016)

Diante disso torna-se recomendavel o desenvolvimento de medidas e programas com
fins a reabilitacdo, desenvolvidos com base em intervencdes apoiadas nas visitas domiciliares,
grupos de autocuidado, estimulo para o desenvolvimento das atividades diarias, incentivo a
readaptacdo profissional e a reinsercdo social tanto do individuo como de seus familiares,
objetivando a integralidade da atencdo a salde voltada para os individuos portadores de

hanseniase no momento do pos-alta.
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4 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Este estudo faz parte de um projeto maior da Universidade Federal do Piaui
denominado Atencdo a salde para hanseniase em areas de alta endemicidade nos municipios de
Floriano e Picos: abordagem integrada de aspectos operacionais, epidemioldgicos (espago-
temporais), clinicos e psicossociais - INTEGRAHANS PIAUI, fundamentado em uma
abordagem integrada de estudos relativos aos padrdes epidemioldgicos, clinicos, psicossociais e
operacionais da hanseniase em municipios do Piaui com alta endemicidade, sendo financiado
pelas OrganizagOes Nao Governamentais: Netherlands Hansentasis Relief — NHR e Campagne
Internationale de L’Ordre de Malte Contre la Lépre— CIOMAL, com sedes em Amsterda e
Genebra, respectivamente. Sendo uma parceria com a Universidade Federal do Ceara com as

secretarias municipais de Satde dos municipios participantes.
4.1 Tipo e natureza do Estudo

Trata-se de uma pesquisa descritiva e transversal. Os estudos descritivos possuem
como objetivo principal, a exposi¢do das caracteristicas de determinada populacdo ou
fendmeno, destacando assim, sua distribuicdo por idade, sexo, procedéncia, nivel de
escolaridade, nivel de renda, estado de saude fisica e mental, entre outros. Quanto aos estudos
transversais, sdo aqueles que produzem desfechos que possibilitam a analise da situacdo de
salde de uma populagdo ou comunidade, tendo como base a avaliacdo individual do estado de
salde de cada membro, e também determinar indicadores globais de salde para o grupo
estudado (GIL, 2011).

4.2 VVariaveis do estudo

As variaveis abordadas neste estudo foram classificadas em sociodemograficas e
clinicas.
Os dados a respeito das condigdes sociodemograficas foram coletados através de um
formulario de facil compreensdo, abordando as seguintes informacdes:
e Sexo: Masculino e Feminino;

e |dade: esta foi avaliada por faixa etaria, de 16-19, de 20-59 e 60 anos ou mais;

e Cor (autoreferida): Branca, parda, negra, amarela, outra;

e Estado civil: solteiro, casado, separado/ viluvo;
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e Grau de escolaridade: Analfabeto, 1° ao 5° ano completo, quinto ano incompleto, sexto
ao nono ano incompleto, fundamental incompleto, fundamental completo, superior
completo, superior incompleto, ndo sabe/ ndo quer responder;

e Renda familiar: Menos de um sal&rio minimo, de um a trés sal&rios minimos, mais de trés
salarios minimos.

Para a coleta das informacdes clinicas utilizou-se o instrumento de Avaliacéo
Neuroldgica Simplificada, em busca da:

e Classificacdo operacional: multibacilar e paucibacilar;

e Formas clinicas: Indeterminada, Tubercul6ide, Borderline e Virchowiana;

e Grau de incapacidade fisica no pés-alta: Grau zero, grau | e grau ll;

A avaliacdo de qualidade de vida dermatologica foi avaliada através da escala DLQI
com a seguinte categorizacao:

e DLQI: nenhum efeito, efeito pequeno a moderado e efeito grande a muito grande.

4.3 Local e periodo do estudo

O estudo corresponde aos dados coletados na primeira etapa da pesquisa, sendo
desenvolvida em cinco bairros do municipio de Picos-Pl, foram eles: Aerolandia, Sdo José,
Sdo Vicente, Morada do Sol, e Belo Norte, durante o periodo de agosto de 2015 a fevereiro de
2016.

A cidade de Picos por sua vez fica localizada na regido semiarida do estado do
Piaui, a mesma foi elevada & condicéo de cidade no ano de 1890, possuindo hoje 126 anos. E
conhecida como a capital do mel e fica situada em um entroncamento em que desembocam as
BR-316, BR-407 e BR-230 e localizada proxima a BR-020, possui um perfil geografico que
favorece sua economia e a faz ser considerada um polo comercial. De acordo com 0 censo
realizado em 2010 pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), a populagédo
residente no municipio era de 73.414 pessoas e o Indice de Desenvolvimento Humano (IDH)-
Picos é 0,698, em 2010, o que situa esse municipio na faixa de Desenvolvimento Humano
Meédio (IDH entre 0,600 e 0,699) (ATLAS, 2017).

A coleta dos dados ocorreu na Associagdo dos Vicentinos, no bairro S&o Vicente.
Um local estratégico onde aconteceu toda a primeira onda, permitindo facil acesso, a todos os

individuos que residiam nos bairros em questao.
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4.4 Populacgéo e amostra

A amostra estudada constituiu-se de 81 participantes, que tiveram hanseniase no
periodo entre 2001 a 2014, que foram detectados pelos profissionais de saude, além dos casos
que foram notificados no Sistema de Informacdo de Agravos e Notificagdo (SINAN).
Pertencentes aos bairros em questdo. Esse periodo de 14 anos escolhido para ser trabalhado na
pesquisa, se deu pelo fato de o SINAN s possuir dados completos sobre 0s pacientes a partir
de 2001.

Os participantes correspondem a primeira etapa da coleta. Foram considerados
como critérios de inclusdo: ter sido portador de hanseniase; ter interesse em participar do
estudo; estar de alta medicamentosa no momento da avaliacdo; ter idade a partir de 16 anos;
ser morador de Picos-Pl e ter assinalado o termo de consentimento livre e esclarecido e se
menor o de assentimento assinado pelos pais ou responsavel. Em contrapartida, foram
excluidos: pessoas que, por algum motivo, estiveram impossibilitadas de responder aos
questionarios; e aqueles ndo encontrados nos enderecos declarados na ocasido do cadastro do
SINAN.

4.5 Coleta dos dados

Inicialmente foi realizado um levantamento no SINAN do estado, dos pacientes
acometidos pela Hanseniase no municipio de Picos e seus respectivos enderecos, entre 0s anos
de 2001 e 2014. Posteriormente esses dados foram organizados em um banco de dados, de
forma que os pacientes foram divididos por bairros. O banco ainda foi alimentado com dados
pertinentes dos prontudrios dos pacientes, sempre que necessario.

Tendo feito isto iniciou-se a busca ativa desses pacientes sendo realizada pelos
agentes comunitarios de satde (ACS) e pesquisadores. Convidando os mesmos a participarem
da pesquisa e explicando Ihe seus objetivos.

A coleta de dados ocorreu no periodo compreendido entre setembro e novembro
de 2015. Vale ressaltar que os pesquisadores dentre os quais estavam docentes e profissionais
voluntarios, além de académicos dos cursos de enfermagem, nutricdo, educacdo fisica dentre
outros, foram devidamente capacitados por profissionais experientes na area, sobre
abordagem domiciliar dos participantes, manejo da hanseniase, discussdes sobre o
macroprojeto e seus objetivos além do preenchimento adequado dos instrumentos.
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Os dados a respeito das condic¢Ges sociodemogréficas foram coletados através do
formulario (ANEXO A). Este buscou coletar dados como: sexo, cor, idade, grau de
escolaridade, situacdo conjugal, situacdo laboral, renda familiar, dentre outros.

Os dados a respeito da qualidade de vida dermatoldgica dos pacientes foram
coletados com a Escala DLQI (ANEXO B). O Dermatology Life Quality Index (DLQI) foi
desenvolvido, em 1993, por Finlay e Khan, na Inglaterra. Foi validado para uso em pacientes
acima de 16 anos de idade. Ja validado para o portugués. O questionario é autoaplicavel,
podendo ser utilizado para diversas enfermidades dermatoldgicas, antes e pos-tratamento. Os
escores podem se situar entre os valores de 0 a 30, e quanto maior o valor, maior é a
repercussdo de ordem psicoldgica, social, escolar ou profissional da enfermidade no paciente,
portanto, maior o grau de comprometimento de sua qualidade de vida (MARTINS et al.,
2004).

O DLQI consiste em dez itens divididos em seis categorias: sintomas e
sentimentos, atividades diarias, lazer, trabalho/ escola, relagfes interpessoais e tratamento. As
respostas geram escores entre zero e trés e o calculo final é um somatorio simples desses
escores. O escore de classificagdo é interpretado da seguinte maneira: 0—1 nenhum efeito na
vida do paciente; 2-5 pequeno efeito na vida do paciente; 6-10 moderado efeito na vida do
paciente; 11 —20 efeito muito grande na vida do paciente; 21-30 efeito extremo na vida do
paciente. (TABORDA, et al., 2010).

Para a coleta dos dados a respeito da forma clinica, da classificagdo operacional e
do grau de incapacidade foi utilizado o formulario de “Avaliagao Neurologica Simplificada”,
preconizado pelo Ministério da saide (ANEXO C), sendo buscadas em sua maioria nos
prontuarios dos mesmos, pois ndo lembravam tal informacdo. O grau de incapacidade é
validado como uma forma de medida que indica a existéncia de perda da sensibilidade
protetora e/ou deformidades visiveis em consequéncia de lesdo neural. A partir disso, a
Organizacdo Mundial da Saude levando em consideracdo a classificagdo do Grau de
Incapacidade, considera: Grau 0 — Nenhum problema com os olhos, as maos e 0s pés devido a
hanseniase; Grau 1 — presenca de incapacidade (Diminui¢do ou perda da sensibilidade nos
olhos, diminuicdo ou perda da sensibilidade protetora nas médos e /ou nos pés); Grau 2 —
presenca de incapacidade e deformidade (Olhos: lagoftalmo e/ou ectropio, triquiase,
opacidade central da cérnea, acuidade visual menor que 0,1 ou incapacidade de contar dedos a
6m de distancia; Maos: lesdes troficas e/ou lesdes traumaticas, garras, reabsor¢ao, mao caida;
Pés: lesbes troficas e/ou traumaticas, garras, reabsorcdo, pé caido, contratura do tornozelo)
(BRASIL, 2016).
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Para a avaliacdo da sensibilidade nas maos e pés dos participantes utilizou-se 0s
monofilamentos de nailon de Semmes-Weinstein, sendo que cada fio de nailon possui cerca,
de 38 mm de extensao e espessuras diferentes, necessitando assim de uma forca especifica de
pressdo para curva-lo sobre a pele do participante, variando de 0,05g a 300g. (Brasil, 2016)

Além disso, para cada espessura do fio de monofilamento existe uma cor
associada e cada cor corresponde a um nivel funcional: verde (0,05g — sensibilidade normal
na méo e no pé), azul (0,29 — sensibilidade diminuida na mao e normal no pé; dificuldade para
discriminar alguma textura (tato leve)), violeta (2g — sensibilidade protetora diminuida na
mao; incapacidade de discriminar textura; dificuldade para discriminar formas e temperatura),
vermelho fechado (4g — perda da sensibilidade protetora na méo e as vezes no pé; perda da
discriminacdo de textura; incapacidade de discriminar formas e temperatura), vermelho
cruzado (10g — perda da sensibilidade protetora no pé. Perda da discriminacdo de textura;
incapacidade de discriminar formas e temperatura), vermelho circular (300g — permanece
apenas a sensacdo de pressdo profunda na mdo e pé), preto (sem resposta; perda da
sensibilidade profunda na méo e no pé) (BRASIL, 2008). Para avaliagdo da sensibilidade dos
olhos utilizou-se fio dental sem sabor e para avaliacdo da acuidade visual foi utilizado um
quadro de Snellen.

Além do teste de sensibilidade, foi realizado um exame fisico nos participantes da
pesquisa em busca da presenca de possiveis ferimentos, reabsorcdo 0ssea, lesdo, fissura ou
garra rigida/movel (em méo e pé), além de amputacdo parcial, amputacdo total do pé e pé
caido modvel. Quanto aos olhos, foram examinados em busca de logoftalmo, triquiase,

catarata, vermelhidao e verificacdo da forca normal de encerramento dos olhos.

4.6 Analise dos dados

Os dados coletados foram digitados em uma mascara criada no programa Epi-info
versdo 7.1.5.0 e analisados no Stata/SE versdo 11.0, usando arquivos em formato de base de
dados (dta). Para que se pudesse verificar a associacdo das variaveis do estudo categorizou-se
a qualidade de vida em duas opgdes: sem efeito e com efeito na qualidade de vida. Os
resultados obtidos foram organizados em tabelas, sendo realizada estatistica descritiva. O teste
estatistico realizado foi o de Qui Quadrado de Pearson. O nivel de significancia adotada foi o
de 5% (p< 0,05%).
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4.7 Aspectos éticos

O projeto foi submetido a apreciacio e aprovacdo pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do Piaui (UFPI) sob o parecer 1.115. 818 (ANEXO
D) conforme os preceitos éticos e legais da resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de
Satde (CNS) (BRASIL, 2012).

Esta resolucdo, além de dispor sobre 0s aspectos éticos, aos quais a, pesquisa deve
obedecer, exple o0s requisitos que devem ser preenchidos ao construir o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (ANEXO E), e aos menores de 18 anos o0 Termo
de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) (ANEXO F). Este foi apresentado aos que
desejaram participar da pesquisa de forma voluntéria, para que pudessem assinar, declarando
assim, que aceitaram participar do estudo. Dessa forma, todos os individuos, participantes da
pesquisa assinaram 0 TCLE e receberam uma copia do mesmo assinado pelo pesquisador,
sendo-lhes garantido o sigilo e o anonimato. Mas antes disso, aos participantes foram
esclarecidos, em condigdes e locais adequados (BRASIL, 2012).

Foi garantido a todos os participantes o direito da liberdade de recusar participar
da pesquisa ou retirar 0 seu consentimento, independentemente da fase da pesquisa, sem
prejuizo algum para 0 mesmo. Para que os participantes tenham a garantia ética de sigilo e
privacidade, somente terdo acesso aos formularios os pesquisadores, destacando ainda, que
em hipotese alguma as informacgbes dos participantes que possam identifica-los serdo
divulgadas.

Além disso, os participantes foram informados quanto a importancia e a
colaboragdo que esta pesquisa proporcionara ao municipio de Picos e que os dados coletados
serdo utilizados somente para fins cientificos, além de terem total acesso aos resultados logo
apos a conclusdo da pesquisa. No que tange aos riscos, qual seja o possivel constrangimento
por parte do participante no momento das perguntas do questionario e durante o exame
dermatoneur6logico, tanto a entrevista quanto o exame foram realizados em um local
reservado onde a privacidade e a integridade do paciente, fossem preservadas. Quanto aos
beneficios a pesquisa permitiu uma reavaliagdo dos casos encontrados no periodo ora

estudado, bem como um acompanhamento dos mesmos.
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5 RESULTADOS

Em meio aos 81 pacientes que participaram do estudo, conforme nos mostra a
tabela 1, a distribuicdo dos casos por género mostrou 43 (53,09%) do sexo feminino. Quanto a
distribuicdo dos casos por faixa etaria observou-se que a frequéncia dos casos aumentou com
a idade, com a maior incidéncia na faixa etaria de 20 a 59 anos (54,32%). Quanto ao estado
civil, 51,85% eram casados.

No que tange a raca 47 (58,02%) referiram ser pardas. Quanto ao grau de
escolaridade 14 (17,28%) pessoas referiram ser analfabetos e 21 tinham do 1% ao 5% ano
incompleto (25,93%). Quanto & renda 25 (30,86%) pessoas relataram ter até um salario

minimo.

Tabela 1 - Caracterizagdo da amostra quanto as caracteristicas sociodemograficas. Picos-Pl, 2016 (n=81).

Variaveis n %
Sexo
Feminino 43 53,09
Masculino 38 46,91
Idade
16-19 anos 5 6,17
20-59 anos 44 54,32
60 anos ou mais 32 39,51
Cor (autoreferida)
Branca 13 16,05
Parda 47 58,02
Negra 15 18,52
Amarela 5 6,17
Outra 1 1,23
Estado civil
Solteiro 20 24,69
Casado 42 51,85
Separado/Vilvo 19 23,46
Escolaridade
Analfabeto 14 17,28
1° até 0 5° ano incompleto 21 25,93

5° ano completo 9 11,11
6° ao 9° ano incompleto 5 6,16
Fundamental 4 4,94
Médio incompleto 3 3,70

Continua...
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Continuacao...

Medio completo 14 17,28
Superior completo 5 6,17
Superior incompleto 2 2,47
N&o sabe/ ndo quer responder 4 4,94
Renda

Até 1 salario minimo 25 30,86
De 1 a 2 salarios minimos 41 50,62
De 2 a 4 salarios minimos 14 17,28
Acima de 4 salarios minimos 1 1,23

Fonte: INTEGRAHANS-PI, 2016.

A forma paucibacilar correspondeu a 49,38% da amostra, sendo que a mais prevalente foi a
forma indeterminada com 41,98%, todavia a forma virchowiana apresentou 17,28%. Quanto ao

grau de incapacidade 59,26% foram classificados com o grau 1.

Tabela 2 - Caracterizagdo da amostra quanto as caracteristicas clinicas. Picos-Pl, 2016 (n=81).

Variavel N %
Classificacao operacional

Paucibacilar 40 49,38
Multibacilar 41 50,62
Forma clinica

Inderterminada 34 41,98
Tubercludide 8 9,88
Dimorfa 23 28,40
Virchowiana 14 17,28
Indeterminada 2 2,47
Grau de incapacidade fisica

Grau 0 24 29,63
Grau 1 48 59,26
Grau 2 9 11,11

Fonte: INTEGRAHANS-PI, 2016.

Os resultados obtidos com a aplicacdo da DLQI mostram que a maioria dos pacientes (71%),
ndo apresentou comprometimento da qualidade de vida (QV) dermatoldgica, 25,93%
apresentaram escore na dimensdo do leve ao moderado e 2,47% dos pacientes possuiam

apresentaram um efeito grande a muito grande na qualidade de vida dermatolégica (Tabela 3).
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Tabela 3 - Avaliacdo pelo protocolo DLQI do efeito na qualidade de vida dermatolégica em pacientes
acometidos por hanseniase entre os anos 2001 e 2014 no municipio de Picos-PI (dados preliminares). Picos-PI,
2016. (n=81).

Escore DLQI N %

Nenhum efeito 58 71.60
Efeito pequeno a moderado 21 25.93
Efeito Grande a muito Grande 2 2.47

Fonte: INTEGRAHANS-PI, 2016.

Para verificar a associa¢do entre as condigdes clinicas e a qualidade de vida
dermatoldgica foi necesséria categorizar a qualidade de vida em duas opcdes: sem efeito na
qualidade de vida e com efeito na qualidade de vida, bem como demonstrada na tabela 4. Nos
casos paucibacilares, 82,5% ndo foram classificados com nenhum comprometimento na QV
dermatoldgica. Dos casos multibacilares, 39% foram classificados com efeito na qualidade de

vida dermatoldgica. Sendo que foi uma associacao estatisticamente significativa (p=0,037).

Tabela 4 - Avaliacdo pelo protocolo DLQI do efeito na qualidade de vida dermatolégica em pacientes
acometidos por hanseniase em associacdo com a classificacdo operacional. Entre os anos 2001 e 2014 no
municipio de Picos-PI (dados preliminares). Picos-Pl, 2016. (n=81).

Classificagéo Qualidade de vida dermatologica
Operacional Semefeitona QV  Com efeito na QV Total
N % N % N %
Paucibacilar 33 82,5 7 17,5 40 100
Multibacilar 25 61,0 16 39,0 41 100
Fonte: INTEGRAHANS-PI, 2016. p=0,037

Associando a forma clinica e a classificacdo da QV dermatologica, tem-se que
87,5% dos pacientes com forma tuberculdide ndo tiveram nenhum efeito sobre a QV
estudada, ja 46,15% dos definidos com a forma virchowiana forma considerados com efeito

pequeno a moderado (Tabela 5).
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Tabela 5 - Avaliacdo pelo protocolo DLQI do efeito na qualidade de vida dermatolégica em pacientes
acometidos por hanseniase entre os anos 2001 e 2014 no municipio de Picos-PI (dados preliminares). Picos-Pl,
2016 (n=81).

Qualidade de vida dermatoldgica
Forma Clinica

Sem efeito na QV Com efeito na QV Total
N % N % N %
Inderterminada 28 82,5 6 17,65 34 100
Tuberculoide 7 87,5 1 12,5 8 100
Dimorfa 15 62,5 9 37,5 24 100
Virchowiana 7 53,85 6 46,15 13 100
Fonte: INTEGRAHANS-PI, 2016. p=0,429

*Para realizacdo do teste de qui-quadrado de Pearson ndo foi considerada a op¢éo da forma

clinica ndo definida.

No que se refere ao grau de incapacidade fisica, 75,51% das pessoas com grau de
incapacidade 1 no pds-alta, foram classificados sem efeito em sua QV dermatoldgica, ja
55,56% possuidores de grau de incapacidade 2 tiveram efeito em sua qualidade de vida
(Tabela 6).

Tabela 6 - Avaliacdo pelo protocolo DLQI do efeito na qualidade de vida dermatolégica em pacientes
acometidos por hanseniase entre os anos 2001 e 2014 no municipio de Picos-PI (dados preliminares). Picos-Pl,
2016 (n=81).

Grau de Incapacidade Qualidade de vida dermatologica
Fisica (GIF) Sem efeitona QV  Com efeito Total
N % N % N %
Grau 0 17 73,91 6 26,09 23 100
Grau 1 37 75,51 12 24,49 49 100
Grau 2 4 44,44 5 55,56 9 100

Fonte: INTEGRAHANS-PI, 2016. p=0,157
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6 DISCUSSAO

Apobs a apresentacao dos resultados quando confrontados com outras literaturas,
encontrou-se dados semelhantes como no estudo desenvolvido por Meléo et al., (2011) que
buscou identificar o perfil clinico e epidemioldgico dos pacientes em tratamento para
hanseniase do extremo sul de Santa Catarina.

O que pode ser justificado devido as mulheres procurarem com mais frequéncia os
servicos de salde quando comparado a populacdo masculina, além de haver mais programas
especificos de salde voltados para o publico feminino, fazendo com que as mesmas tenham
mais oportunidades de serem diagnosticadas que os homens (PINTO, et al., 2011; NARDI , et
al. 2012).

Os participantes investigados quanto a faixa etaria apresentaram um resultado este
similar a um estudo realizado em Anépolis no estado do Goias que buscou analisar 0s casos
diagnosticados e notificados no SINAN entre 2006 e 2010 o0 mesmo apresentou uma faixa
etaria, de 20 a 64 anos (PEREIRA et al.,2012b). Assim como no estudo de Martins et al.,
(2016), onde os individuos nessa mesma faixa etaria economicamente produtiva contabilizou
54% da populacéo total de pacientes.

No que se refere a cor, esta por sua vez auto-referida, dados semelhantes foram
encontrados nos estudos de Monteiro et al. (2013), Barbosa et al. (2014), e Brito et al. (2014)
com 60,2%, 52,57%, e 57%, respectivamente. Em contradi¢do, Lastoria e Abreu (2011) em
sua pesquisa encontraram predominancia da cor branca com 60%.

No que tange ao estado civil, este achado corrobora com os estudos de
Simdes et al.(2015) e Aradujo et al. (2014) realizado em Maracanal-CE e Sao Luis-MA, onde
0 percentual de pessoas casadas eram 31 48,3% e 57,4%, respectivamente. Porém, Lopes e
Rangel (2014) obtiverem resultado discordante, sendo a maioria (51,5%) dos participantes da
sua pesquisa solteiros.

Quanto ao grau de escolaridade, quando confrontado com a literatura foi possivel
encontrar resultados semelhantes, como nos estudos de Barbosa et al. (2014b) e Ribeiro
Junior et al. (2012), no qual as pessoas acometidas tinha o ensino fundamental incompleto na
maioria dos casos, com 24,23% e 62,3%%, respectivamente.

Dessa maneira observando a quantidade de estudos que seus resultados
assemelham-se com a pesquisa em questdo, isso reforca que a hanseniase acomete em maior
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proporcao pessoas com nivel de escolaridade baixa. Desta forma, estas pessoas podem ter
menos acesso as informagdes sobre tratamento, deteccdo precoce e tratamento oportuno.

No que se refere a renda, resultados equivalentes a esta pesquisa foram
encontrados nos estudos de Corréa et al. (2012) e Queiroz (2015) em que a renda mensal
também esta contida entre um a dois salarios minimos com 54,1% e 68,86%, respectivamente.

Esse achado do presente estudo corrobora com Leite e Caldeira (2015) e Oliveira,
et al. (2015) onde os mesmos estudos afirmam que a hanseniase afeta sobretudo as areas
sociais e econbmicas, acometendo as camadas mais pobres da populacdo, marginalizadas e
menos favorecidas economicamente, estreitando relagdo com condicdes precarias de moradia
e saude, baixa renda e baixa escolaridade, o que favorece a difusdo da doenga. Assim,
observa-se que adultos de baixa renda e baixa escolaridade sdo achados comuns nos trabalhos
epidemiolégicos de hanseniase.

Os resultados obtidos com a aplicagdo da DLQI mostram dados semelhantes ao
trabalho de Bottene e Reis (2012) onde em um estudo similar, apresentou um escore de 63%,
e 0S pacientes em questdo, ndo apresentavam comprometimento em sua QV dermatologica.
Todavia este resultado diverge do trabalho de Martins, Torres e Oliveira (2008) onde
apresentou maior escore na dimensao do grave ou muito grave (45%); 40% dos pacientes do
leve a0 moderado, e apenas 15% dos pacientes ndo informaram comprometimento da QV
dermatoldgica.

Em relacdo a associacdo entre classificacdo operacional e QV dermatologica, 0
estudo demonstrou que o grupo de pacientes classificados como multibacilares foi 0 que mais
apresentou comprometimento em sua qualidade de vida em funcdo da pele. Foram
classificados com efeito na qualidade de vida dermatoldgica 39% da amostra. Sendo estd uma
associacdo estatisticamente significativa (p=0,037). Resultado similar ao de Albuquerque et
al.(2015), em estudo realizado no estado de S&o Paulo, que verificou a QV em pacientes
paucibacilares e multibacilares. Por meio de uma analise comparativa, demonstrou que 32%
das mudancas na qualidade de vida estdo relacionadas com o aspecto da pele.

Associando a forma clinica e a classificacdo da QV dermatoldgica, o achado
corrobora com um trabalho de Proto et al. (2010), o presente estudo apontou que 38,46% dos
casos que apresentaram comprometimento em sua qualidade de vida dermatoldgica, eram
aqueles que possuiam a forma virchowiana.

O que pode ser explicado devido o diagndstico tardio da doenca, podendo

acontecer tanto pela falta de procura dos individuos pelos cuidados de satde nas fases iniciais
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deste agravo, bem como pela falta de profissionais habilitados para o acompanhamento dos
mesmos, além dos casos em que ha o abandono do tratamento poliqumioterapico. Todos esses
sdo fatores que fazem com que os pacientes evoluam para formas mais graves da doenca
(PACHECO, 2014).

No que se refere ao grau de incapacidade fisica em trabalhos realizados por Paiva
(2011) e Castro et al. (2009), casos com grau 1 de incapacidade apresentaram um alto
comprometimento da qualidade de vida em funcdo da pele, resultados que diferem do estudo

em questao.
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7 CONCLUSAO

Os resultados do estudo mostram que se faz necessario uma abordagem
multidisciplinar ao paciente, a¢cdes que visem ndo somente a eliminacdo, mas também a
prevencdo de incapacidades, estimulo & adesdo ao tratamento e combate ao estigma social, a
fim de minimizar o impacto da doenca sobre a vida do individuo.

Portanto este estudo permitiu conhecer o perfil dos pacientes acometidos pela
doenca e suas especificidades, contribuindo como embasamento tedrico para que a equipe de
enfermagem possa prestar uma assisténcia integral a esses individuos com fins a evitar e/ou

minimizar as complicacdes que este agravo pode causar.

Uma das dificuldades encontradas na pesquisa foi em relacdo a localizacdo dos
pacientes. Pois, muitos deles ndo moravam mais no endereco que estava cadastrado no
SINAN. Bem como a abordagem dessas pessoas em suas residéncias, pois devido ao medo de
serem discriminados pelos préprios familiares muitos ndo revelavam ter a doenca. Portanto,
foi necessario realizar o primeiro contato com estes individuos de forma cautelosa.

Outra dificuldade encontrada diz respeito a propria aplicacdo da escala de
qualidade de vida dermatologica (DLQI), isso por que a mesma possui questdes que dizem
respeito a intimidade do individuo como, por exemplo, o quanto a doenca afetou suas
atividades sexuais. Sendo necessario um local apropriado para aplicacdo da escala, além de
fazer o participante se sentir a vontade para responder as questdes de maneira confiavel.

Esta pesquisa foi de grande importancia tanto para os entrevistados como para 0s
pesquisadores, pois as informacbes sobre a QV dermatolégica quando associadas &s
caracteristicas clinicas e sociodemograficas da hanseniase, permitem uma avaliacdo global e
podem contribuir para a melhoria do atendimento prestado a estes pacientes.

Além disso, ainda sdo poucos os trabalhos publicados sobre qualidade de vida
dermatoldgica voltada especificamente para hanseniase. Evidenciando a necessidade de mais
pesquisa sobre a tematica em questao.
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ANEXO A - FORMULARIO I: Caracteristicas Sociodemograficas.

| - DADOS DE IDENTIFICACAO

Formulario Ne°: Data: / /

Il - DADOS SOCIOECONOMICOS

1. Sexo: 1( ) Feminino, 2(') Masculino.

2.ldade.

3. Cor (auto referida): 1( )Branca, 2( )Negra, 3( )Amarela, 4( )Parda

4. Grau de escolaridade: 1( )Analfabeto, 2()1° até o 5° ano incompleto, 3( )5° ano completo,
4() 6° até 0 9° ano incompleto, 5( )Fundamental completo, 6( )Médio incompleto, 7( )Médio
completo, 8( )Superior completo, 9( )Superior incompleto

5. Qual seu estado conjugal atual: 1()Solteiro, nunca foi casado(a), 2( )Casado/Unido, 3(
)Separado/ Divorciado/Viavo

6. Qual a renda mensal média?

I11- HANSENIASE (SINAN)

7. Grau de incapacidade fisica no diagnostico: 1 () Grauzero2 () graul 3 () grau 2 4 (
) ndo avaliado 9 () Ignorado

8. Grau de incapacidade naaltada PQT: 1 () Grau zero2 () grau1 3 () grau2 4 () nédo
avaliado 9 () Ignorado



ANEXO B - DERMATOLOGY LIFE QUALITY INDEX (DLQI)

INSTRUMENTO 17 - QUALIDADE DE VIDA EM DERMATOLOGIA Verséo: 07/09/2015

PROJETO INTEGRAHANS PIAUI -CASO REFERENCIA (INCLUI CASOS DIAGNOSTICADOS PELO ESTUDO)

Numero (ID) do Domicilio:

Numero (ID) do Caso Referéncia:

MUNICIPIO: (1) PICOS (2) FLORIANO

Unidade de Saude:

Numero do SINAN do Caso Referéncia:

Pesquisador:

Data da Coleta:

Revisor:

Data da Reviséo:

Nome completo do caso referéncia

iNDICE DE QUALIDADE DE VIDA EM DERMATOLOGIA - DLQI

O objetivo deste questionario € medir o quanto seu problema de pele afetou sua vida NO DECORRER DA

ULTIMA SEMANA. Marque com um circulo a melhor resposta para cada pergunta.

1. Na dultima semana, quanto sua pele cogou,|Muitissimo Muito Um pouco Nada Revisor
esteve sensivel, dolorida ou ardida? 3 2 1 0 ( )
2. Na ultima semana, vocé ficou com ver.gonha TR Muito Um pouco e
Ou se preocupou com sua aparéncia por 3 2 1 0 ( )
causa de sua pele?
3. Na ultima semana, quanto sua pele interferiu|Muitissimo - Um Nao
2 Muito Nada
nas suas compras ou nas suas atividades 2 pouco 0 relevante| ( )
dentro e fora de casa? 3 1 0
v - - m =
4. Na ult.lma semana, quanto sua pele Muitissimo| Muito u Nada Nao ( )
influenciou na escolha das roupas que vocé 3 2 pouco 0 relevante
vestiu? 1 0
— ol - Um Nao
5. Na ultima semana, quanto sua pele afetou as|Muitissimo| Muito Nada ( )
2 = pouco relevante
atividades sociais ou de lazer? 3 2 1 0 0
A - Um a
6. Na ultima semana, quanto sua pele|Muitissimo| Muito Nada Mo ( )
' pouco relevante
atrapalhou a pratica de esportes? 3 2 1 0 0
e . " - ~ Nao
7. Na ultima semana, sua pele o impediu de Sim Nao
s relevante ( )
trabalhar ou ir a escola? 3 0 0
Caso sua resposta seja NAO, na ultima semana Muito Um pouco Nada
quanto sua pele lhe causou problemas no 2 1 0 ( )
trabalho ou na escola?
8. Na dltima semana, quanto sua pele Ihe Muitissimo| Muito Um Nada Nao
causou problemas com seu parceiro ou 3 2 pouco 0 relevante| ( )
amigos mais proximos e parentes? 1 0
o < Um a
9. Na ultima semana, quanto seu problema de|Muitissimo| Muito o Nada reI::aonte ( )
pele lhe causou dificuldades sexuais? 3 2 P 1 0 0
10.Na dltima semana, quanto o seu tratamento Um Nio
para a pele foi um problema deixando sua|Muitissimo| Muito o Nada oo anlo ( )
casa desorganizada ou tomando muito o seu 3 2 P 0 0
tempo? 1
0-1 = nenhum efeito na vida do paciente
2-5 = pequeno efeito na vida do paciente
Escore DLQI
( % todkas oo vak s Och 0) 06-10 = efeito moderado na vida do paciente ( )
9 11-20 = efeito muito grande na vida do paciente
21-30 = efeito muito grande na vida do paciente

® Instrumento adaptado do Projeto Integrahans Norte e Nordeste, coordenado pela UFC.
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ANEXO C - AVALIACAO NEUROLOGICA SIMPLIFICADA

|  INSTRUMENTO 10 - EXAME FiSICO — AVALIAGAO NEUROLOGICA SIMPLIFICADA VERSA0:07/09/2015 |

| PROJETO INTEGRAHANS PIAUI |

CODIGO UBS:

MUNICIPIO: (1) PICOS (2) FLORIANO

CASO REFERENCIA ( )

CONTATO( )
COABITANTE RESIDENTE ( ) COABITANTE SOCIAL ( )

Numero (ID) do Caso Referéncia:

Numero (ID) do Domicilio:

Unidade de Saude:

Numero do SINAN do Caso Referéncia:

Pesquisador:

Data da Coleta:

Nome caso referéncia:

Revisor:

Data da Reviséo:

CODIGOS/CATEGORIAS Revisor

ITEM |[QUESTAO
; 1 Data de nascimento / /
2 Sexo Masculino | 1 ( )

Feminino | 2

3 Ocupacao atual (referida)

Paucibacilar | 1
4. Qual a classificagcdo operacional? Multibacilar | 2 ( )
Nao definida | 9
5 Data de inicio da poliquimioterapia (PQT) / /
6 Data de alta da poliquimioterapia (PQT) / /
Indeterminada | 1
Tuberculoide | 2
7. Qual Forma Clinica? Dimorfa | 3 ( )
Virchowiana | 4
Nao definida | 9
FACE Lis 1 2 I > fa 1
Nariz D E D = D E
Queixa principal
Ressecamento (S/N)
Ferida (S/N)
Perfuracdo de septo (S/N)
Olhos D E D E D E

Queixa principal

Fecha olhos s/ forga (S/N mm)

Fecha olhos c/ forga (S/N mm)

Triquiase (S/N) / Ectropio (S/N)

Dim. Sensibilidade cornea (S/N)

Opacidade de cornea (S/N)

Catarata (S/N)

Acuidade visual

Log:nda: S = Sim; N = Ndo. Se laggﬂa!mo (1ech_a olhos sem/com fo!

N. registrar fenda em mm). Para Acuidade visual: S/C = sem correcdo; C/C = com correcao.
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U2

Queixa principal

Palpagao dos nervos

Ulnar

Mediano

Radial

Legenda: N = Normal; E = Espessado; D = Dor

Avaliagéo de forga

Abrir dedo minimo.
Abducao do 5° dedo.
(N. Ulnar)

Elevar o polegar.
Abdugao do polegar.
(N. Mediano)

Elevar o punho.
Extensdo do punho.
(N. Radial)

0 =P

ia (ncnhum nto)

Legenda: Graus de forca: § = Realiza movimento completo contra gravidade e resisténcia maxima; 4 = Realiza o movimento completo contra gravidade com
resisténcia parcial; 3 Realiza o movimento completo contra gravidade; 2 = Realiza o movimento parcial contra a gravidade; 1 = Contragdo muscular sem movimento;

Avaliacdo sensitiva

7~ ! 1

- [ [

-~

”@I}g'é

o AL

ik

Garra:
Garra movel = M

roite: ©F _ restworsso: /2.

(] 2 1

!

Queixa principal

Palpacao dos nervos

Fibular

Tibial posterior

|_Legenda: N = Normal: E = Espessado: D = Dor

Avaliacdo de forga D

Elevar o halux.
Extensao do halux.
(N. Fibular)

Elevar o pé.
Dorsiflexao do pé.
(N. Fibular)

e

0=F

ia (nenhum

o).

Legenda: Graus de forga: § = Realiza movimento D g pl 1
resisténcia parcial: 3 Realiza o movimento completo contra gravidade; 2 = Realiza o movimento parcial contra a gravidade; 1 = Contrago muscular sem movimento;

contra

e resistencia maxima, 4 = Realiza o

contra

com
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Avaliagdo sensitiva
9 ! 1 = / ! 3 ! /
D D E D E
< Q| Q| 2
@) ®) B ®) )
e o9 | 79 | o | 9
o © o O s 0 10 o
C &) O C O
Legenda:
Garra: Seguir codig: dr (ver instrugdes para
Garramoével= M Garra rigida: R I Ferida: O Reabsorgio: % I c':ms e simbologia)
OLHO MA PE
g P, | N [ 10 W [ S B Sinais e sintomas |—+—-2—1 %
D DI|E|D|E D|E| D l_E DI E D | E| i E| D] E
Nenhum problema Nenhum problema Nenhum problema
0 com os olhos, devido com as maos, com os pés, devido a
a hanseniase devido a hanseniase hanseniase
1 Diminui¢do ou perda Diminui¢do ou perda Diminui¢do ou perda
de sensibilidade da sensibilidade da sensibilidade
Lagoftaimo e/ou Lesdes troficas elou Lesdes troficas elou
ectropio lesdes traumaticas lesdes a
Triquiase Garras Garras dos artelhos
Reabsorgéo e/ou
2 op":id:::t;‘:m“"' Reabsorcao contratura de
tornozelo
Acuidade visual
""'.:'::‘:,'“‘:."'ﬂ:;:o‘;‘; Mao caida Pé caido
6m
Data da Grau de Olhos Maos Pés Maior Grau Escore OMP Assinatura
“m .M(G‘) D E D E D E (Gl) (OD + OE + MD + ME + PD + PE)
12 Grau -
—_— Soma OMP
2 Grau | | I
PR S Soma OMP
30 Grau [ [ [
e Soma OMP

Grau maximo de incapacidade (OMTS): registrar o maior Grau encontrado em qualquer das estruturas (olhos, maos, pés) [op¢des: 0,1 ou 17]

Escore OMP: Soma do maior Grau atribuido para cada uma das estruturas examinadas (OD + OE + MD + ME + PD + PE), valor de 0 a 12.

Observagdes: (encaminhamentos tipo: UBS, Referéncia, especialidade médica, NASF, CAPS),
descrever achados néo relacionados com a hanseniase (ex: lesdo de nervo radial por acidente,
cegueira em decorréncia de glaucoma, catarata por idade).

PARECER DO REVISOR:




ANEXO D - Parecer consubstanciado do CEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
PIAUI - UFPI

Gsgorme

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Tituic da Pesguisa: INTEGRAHANS PIAUI: abordagem integrada de aspecios clinicos, epidemiologicos
(espaco-temporais), operacionais, € psicossociais da hanseniase em municipios
piauienses de alta endemicidade

Pesquisador: TELMA MARIA EVANGELISTA DE ARAUJO
Area Temética:

Versao: 1

CAAE: 46169715.2.0000.5214

Instituicdo Proporienie: Universidade Federal do Piauf - UFP!

Patrocinador Principal: PIAUI SECRETARIA DE SAUDE
MUNICIPIO DE PICOS - SECRETARIA DE SAUDE
NEDERLANDSE STICHTING VOOR LEPRABESTRIJDING
FUNDO MUNICIPAL DE SAUDE

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 1.115.818
Data da Relatoria: 17/07/2015

Apresentacio do Projeto:

O protocolo de pesquisa & um Projeto de Pesquisa Operacionai do Programa de P6&s graduagado em
Enfermagem — Mestrado e doutorado, da Universidade Federal do (PPGEnf/UFPI), o qual esta sendo
desenvolvido nos municipios de Teresina, Floriano e Picos, com apoio financeiro da Nederlandse Stichting
Voor Leprabestrejding (NHR Brasil), Secretaria de Estado da Saude do Piaui, UFPI (Floriano e Picos)e
parceria (t&écnicofcientifica) com a Universidade Federal do Ceara, Universidade Estadual do Piaui,
Faculdade de Ensino Superior de Floriano, Esiratégia Satde da Familia de Floriano e Picos. O objetivo &
avaliar os aspectos cperacionais, epidemioldgicos (espaco-temporais), clinicos e psicossociais que
influenciam a ateng&o a satde para o controle da hanseniase em municipios de aita endemicidade para
doenga do estado do Piauf, relativo ao periodo de 2001 a 2014. Realizar-se coleta de dados no periodo de
agosto/2015 a margo/2016 por meio de ievantamento dos casos referéncia de hansenfase € dos seus
contatos nha base de

dados do SINAN; inguérito epidemioldgico e exame clinico da populagédo do estudo. Participarédo da
pesquisa 5.000 casos de hansenfase, 3.000 contatos e 6.000 coabitantes além de 150 profissionais & 02
gestores municipais de salde.

Enderego: Campus Universitario Ministro Petronia Portelia - Pré-Reitoria de Pesquisa

Bairro: Ininga CEP: 64.049-55C
UF: PI Municipio: TERESINA
Telefone: (86)3237-2332 Fax: (86)3227-2332 E-mail: cep.ufpi@ufpi.edu.br
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO . 2N Slatoforma
PIAUI - UFPI l!foﬂl

Comdnuagio do Pamacer 11155818

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Avallar os aspectos operacionais, epidemioldgicos (aspago-temporais), clinicos e psicossociais que
influenciam a atengéic a sadde para o controle da hansenfase em municipios de alta endemicidade para
hanseniase do eslado do Plaul no periodo de 2001 a 2014,

Objetivo Secundario:

Caracterizar os padrbes e tendéncias de aglomerados espago-temporais dos casos de hanseniase
diagnosticados;dentificar os fatores de risco (operacionals: rede de atenco, clinicos, epidemiolbgicos,
sociais, econdmicos, demograficos, ambientais) associados 2o0s padrbes de: entrada/detecgdo ds casos,
desempenha de avaliagdo de contatos, ocorréncia de Incapacidades fisicas dos casos de
hanseniase;Verificar o desempenho das equipes da ESF em relagéo & vigildncia de contatos de hansenlase
e os determinantes de baixa cobertura da avaliagdo de contatos; Caracterizar os aspectos clinicos (perfil
clinico geral, comprometimento neural, episddios reacionals, limitsgéo de alividade e consciéncia

de risco) de casos com hanseniase;Avaliar a esirutura e aiributos essenciais da atencgo primdria nos
municipios do estudo (padrdes de acesso, ufilizagdo e integraliidade) relacionados a rede de atencao a
satide dos casos com hanseniase; Analisar o estigma associado e a restrigao a participagdo social nos
casos de hanseniase e o seu impacto nos difarentes contextos sociocutturals;Avaliar a qualidade de vida
dos casos de

hanseniase do estudo;Fornecer estratégias efetivas aos programas municipais, estaduais e nacional de
controle da hanseniasa, visando o aperfelpoamento do desempenho das agbes de atenglo & salde de
casos novos e em pds-alta da PQT. Caracterizar os padrfes ¢ tendéncias de aglomerados espago-
temporals dos casos de hansenlase diagnosticados;ldentificar os fatores de risco (operacionais: rede de
atengdo, clinicos, epldemiolégicos, sockals, scondmicos, demograficos, ambientals) associados acs padroes
de: entrada/detecgao de casos, desempenho de avaliaglo de contatos, ocorréncla de incapacidades fisicas
dos casos de hanseniase;Verificar o desempenho das equipes da ESF em relago & vigilancia de

contatos de hanseniase e 0s determinantes de baixa cobertura da avaliacdo de contatos; Caracterizar os
aspectos clinicos (perfil clinico geral,comprometimento newral, episodios reacionais, limitagao de atividade e
consciéncia de risco) de casos com anseniase;Avaliar a estrutura € 0s padrfes de acesso a rede de
atengdo 4 satde dos casos com hanseniase Analisar o estigma assotiado & & restricBo & parlicipaclo social
nos casos

de hanseniase e o seu impacto nos diferentes contextos sociocutturais;Avaliar a quaidade de vida

Enderego:  Campus Universiidna Ministro Petranio Pocella - Pro-Resaria de Pasquiss

Bairro: dninga CEP: 84,049-550
UF: P Municiplo: TERESINA
Telofone: (86)3237-2332 Fax: (86)3237-2332 Eamait:  cop Uin@uipl edu.be
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Continuago do Parecer: 1.115.818

dos casos de hanseniase do estudo:Fornecer estratégias efetivas aos programas municipais, estaduais e
nacional de controle da hanseniase, visando o aperfeigoamento do desempenho das agdes de atengao a
saude de casos novos e em pds-alta da PQT.

Avaiiacao dos Riscos e Beneficlos:

Riscos:

Este estudo apresenta risco minimo, isto ¢, 0 mesmo risco existente em atividades rotineiras como
conversar, tomar banho, ler etc. E também que n&o havera coleta de sangue, fezes, urina, pele ou qualquer
material biologico por meio de procedimentos invasivos que gerem riscos diretos ao participante. Contudo
poderia haver algum risco minimo relacionado a exposigao de informagdes contidas em banco de dados ou
obtidas por meio de inquérito.Todavia, todos envolvidos na pesquisa (coleta de dados e demais etapas)
estardo preparados para respeitar os principios éticos de pesquisa que envolve seres humanos, garantindo
a confidencialidade e a privacidade, a protegdo da imagem, a néo estigmatizagéo e a nao utilizagao de
informagdes em prejuizo dos participantes.

Beneficios:

Os beneficios serdo tanto no sentido de se descobrir precocemente casos novos entre 0s contatos 2
coabitantes dos casos, encaminhando-os para o tratamento imediato, com vistas a evitar instalagao de
incapacidades, formas multiresistentes e disseminagéo da doenga, quanto no sentido de empoderar 08
profissionais da ateng#o basica e docentes para o manejo da hanseniase.

Comentarios e Considerag6es sobre a Pesquisa:

A hanseniase configura-se como uma bacteriose crénica que remete a antes de Cristo. E causada pelo
Mycobacterium leprae, também chamado de baciic de Hansen, por individuos baciliferos, podendo
ocasionar lesdes na pele, cavidade nasal, e nervos periféricos, deformidades, dor, disfungdo e até 6bito.
Trata-se de um sério problema de saude publica que ainda persiste entre os paises em desenvolvimento,
inclusive no Brasil. Fatores como

baixo nivet socioeconémico e cultural, servigos de saude deficitarios, diagnéstico tardio e busca insuficiente
da fontes de infecgéo, sustentam a endemia em nosso pais. Piaui,

4rea endémica, apresentou em 2010 um Coeficiente de Prevaléncia de 3,5/10.000 habitantes e um
Coeficiente de Detecgio Geral de 46,5/100.000 habitantes, indicadores maiores que 0s observados em
ambito nacional (BRASIL, 2011a). Alguns municipios piauienses s&o considerados hiperendémicos, tais
como Teresina, Floriano e Unido. A regido de Picos, também possui um nivel de endemicidade alta. Desse
modo, & relevante a identificagéo dos casos noves de hansenfase entre os contaios intra domiciliares e
coabitantes.

Enderego: Campus Universitério Ministro Petronio Portefla - Pré-Reitoria de Pesquisa

Bairro: Ininga CEP: 64.049-550
UF: PI Municipio: TERESINA
Telefone: (86)3237-2332 Fax: (86)3237-2332 E-mail: cep.ufpi@ufpi.edu.br
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Comnusgio do Parecer: 9.115818

Consideracdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:
Os termos de apresenta¢ao obrigatéria estio anexados ao protocolo.
Recomendagbes:

Sem recomendagao.

Conclusdes ou Pandéncias e Lista de Inadequagdes:

O protocolo de pesquisa estd aprovado, porque enconira-se elaborado segundo a Resolugdo 466/12 do
Conselho Nacional de Salde.

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreclagio da CONEP:
Nio

Conslderagbes Finals a critério do CEP:
O CEP-UFPICMPP esta aguardando os relatorios parcials € final da pesquisa.

TERESINA, 19 de ;)rmho de 2015

/ ‘Agsinado por:
Adrianna da Alencar Setubal Santos
(Coordenador)

b e St
Coordenadora CEP-UFP

Portarls Propesq V" 162014

Endorsgo: Campus Universitasio Ministro Petrorio Portela - Pro-Resaria de Pesquisa

Bairro:  Wings CEP: 54040550
Ur: P Municipio: TERESINA
Telofone: (86)3237-2332 Fax: (86)3237.2332 E-mal: cep.uipifuipledubr

Piges G4 ae 4
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INSTRUMENTO 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO* VERSAO 04/09/2015

*CASOS-REFERENCIA, CONTATOS E COABITANTES

Prezado(a) Sr./Sra.,

Vocé esta sendo convidado(a) a participar como voluntario(a) da pesquisa “Atengdo a salde para
hanseniase em areas de alta endemicidade nos municipios de Floriano e Picos: abordagem
integrada de aspectos operacionais, epidemioldgicos (espago-temporais), clinicos e psicossociais”
- IntegraHans Piaui. Sua participagdo é importante, porém, vocé néo deve participar contra a sua
vontade. Leia atentamente as informagdes abaixo e faga qualquer pergunta que desejar, para que todos
os procedimentos desta pesquisa sejam esclarecidos.

Nesta pesquisa pretendemos reavaliar as pessoas que ja tiveram hanseniase e seus familiares e
coabitantes (pessoas que moram ou moraram junto e que frequentam o domicilio) com o objetivo de
descrever a situagdo atual de quantas pessoas tém ainda a doenga (ou suas
sequelas/complicagdes/reagbes da hanseniase), incluindo qual a situagao clinica real delas em relagéo a
doencga, como foi a abordagem da familia (contatos) pelos servigos de sade, se todas tiveram garantido o
direito ao exame clinico e ao tratamento/vacinagéao (quando aplicavel). A pesquisa avalia também como os
servicos de saude e o programa de controle da hanseniase estao funcionando no desenvolvimento destas
agdes. Além disso, visando caracterizar melhor a situagéo de sua vida atual das pessoas que tiveram ou
tém hanseniase, serdo verificadas as necessidades atuais de atengdo pelos servigos de satde por
questdes fisicas ou psicoldgicas. Para estas pessoas, serao abordados temas como qualidade de vida,
condigdes sociais e econdmicas (envolvendo também o domicilio e contatos/coabitantes), estigma
(qualquer caracteristica, nao necessariamente fisica ou visivel, que ndao se combina com as expectativas
sociais acerca de uma determinada pessoa) e sua participagao na sociedade.

Enderego do responsavel pela pesquisa
Instituigao: Departamento de Enfermagem da Universidade Federal do Piaui

Pesquisador Responsavel: Prof. Dra. Telma Maria Evangelista de Araljo e demais pesquisadores
incluidos no estudo

Enderego: Campus Universitario Ministro Petrénio Portella - Bairro Ininga - Teresina/Pl CEP: 64049-550
Telefones para contato: (86)3237-1683

ATENGAO: Para informar ocorréncias irregulares ou danosas durante a sua participagao no estudo, dirija-
se/contate

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Piaui

Enderego: Campus Universitario Ministro Petronio Portella - Bairro Ininga.
Pré Reitoria de Pesquisa - PROPESQ.CEP: 64.049-550 - Teresina - PI.

Telefone para contato: ( 86) 3237-2332

Antes de decidir a respeito de sua participagédo, é importante que vocé saiba o motivo da realizagao desse
estudo e o que ele envolvera. Pergunte-nos caso haja algo que nao esteja claro ou caso necessite de
maiores informagdes. Vocé dispée de tempo para pensar e avaliar se desejara participar ou nao do
estudo. Os pesquisadores e profissionais envolvidos nesse estudo ndo estardo sendo remunerados para a
realizagdo da pesquisa por nenhuma agéncia fomentadora de pesquisas. O estudo foi revisado por um
Comité de Etica em Pesquisa da Instituicdo Responsavel, conforme enderego acima.

Neste estudo serdo realizadas entrevistas e serdo aplicados questionarios. Além disto, sera feito exame
clinico (fisico) da pele e também da face (exame dos olhos e do nariz); palpagao de nervos dos bragos e
pernas e avaliagao da fun¢éo sensitiva-motora destes nervos através do exame dos pés e das maos. Em
todas as etapas estarao envolvidos profissionais treinados para cada atividade.



RISCOS E BENEFICIOS:

» Este estudo apresenta risco minimo, isto €, 0 mesmo risco existente em atividades rotineiras como
conversar, tomar banho, ler etc.
* Nesse estudo, NAO havera coleta de sangue, fezes, urina, pele ou qualguer material biolégico por

meio de procedimentos invasivos gue gerem riscos diretos ao participante. Caso vocé concorde em
participar desta pesquisa vocé nao estara sujeito a nenhum risco.
* Vocé nao recebera nenhum pagamento por participar desse estudo.

DIREITOS DOS PARTICIPANTES:

» A garantia de receber a resposta ou esclarecimento a qualquer pergunta ou divida acerca dos
procedimentos, riscos, beneficios e outros assuntos relacionados com a pesquisa.

* A liberdade do responsavel por vocé retirar o consentimento ou interromper a sua participagao a
qualquer momento e deixar de participar do estudo sem que isso traga prejuizo a voce.

* A seguranga de que nao sera identificado(a) e que sera mantido o carater confidencial de toda a
informagao relacionada com minha privacidade com padrdes profissionais de sigilo.

* Agarantia de que vocé nao sera identificado(a) em nenhuma publicagao.

* A garantia de receber informagdes atualizadas durante o estudo e em sua finalizagdo, ainda que
este possa afetar a minha vontade do participante de continuar na pesquisa.

* Os instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por um
periodo de cinco (5) anos, e apds esse tempo serdo destruidos.

CONSENTIMENTO DA PARTICIPAGAO DA PESSOA COMO SUJEITO OU
DECLARAGAO DO PARTICIPANTE OU DO RESPONSAVEL PELO PARTICIPANTE:

Tendo compreendido perfeitamente tudo o que me foi informado sobre a minha participagdo no
mencionado estudo e estando consciente dos meus direitos, das minhas responsabilidades, dos riscos e
dos beneficios que a minha participagao implica:

[] CONCORDO em participar ¢ DOU O MEU CONSENTIMENTO SEM QUE PARA ISSO EU
TENHA SIDO FORCADO(A) OU OBRIGADO(A).

[0 NAO CONCORDO em participar.

‘ ' / / .
(Municipio, Estado, Dia, Més e Ano)

nowlual ¢ Urae
( }

Dra. Telma Maria Evangelista de Aratjo
Coordenadora Geral
Projeto Integrahans Piaui
Responséavel pelo estudo

Assinatura ou impresséo datiloscépica

doa) voluntério(a) ou responsével legal Nome do profissional que aplicou o TCLE
(POR EXTENSO)
Nome do voluntario:
Enderego: N°
Complemento : Bairro: Cidade: UF:
Ponto de referéncia: CEP

Telefone(s) para contato (DDD):

o1
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ANEXO F - Termo de Assentimento Livre e Esclarecido

| INSTRUMENTO 2.1 - TERMO DE ASSENTIMENTO (TA) PARA ADOLESCENTE" VERSAO 04/09/2015 |

*CASOS-REFERENCIA, CONTATOS E COABITANTES
Adolescentes entre 12 e 18 anos, sequndo a classificagao do Estatuto da Crianca e do Adolescente

Prezado(a),

Vocé esta sendo convidado(a) como voluntério(a) a participar da pesquisa: “Atengdo a saude para
hanseniase em areas de alta endemicidade nos municipios de Floriano e Picos: abordagem
integrada de aspectos operacionais, epidemiologicos (espago-temporais), clinicos e psicossociais”
- IntegraHans Piaui. Sua participagao é importante, porém, vocé nao deve participar contra a sua
vontade. Leia atentamente as informagdes abaixo e faga qualquer pergunta que desejar, para que todos
os procedimentos desta pesquisa sejam devidamente esclarecidos.

Nesta pesquisa pretendemos reavaliar as pessoas que ja tiveram hanseniase e seus familiares e
coabitantes (pessoas que moram ou moraram junto) com o objetivo de descrever a situagao atual de
quantas pessoas tém ainda a doenga (ou suas sequelas/complicagdes/reagdes da hanseniase), incluindo
qual a situagao clinica real delas em relagéo & doenga, como foi a abordagem da familia (contatos) pelos
servigos de salde, se todas tiveram garantido o direito ao exame clinico e ao tratamento/vacinagao
(quando aplicavel). A pesquisa avalia também como os servigos de salide e o programa de controle da
hanseniase estao funcionando no desenvolvimento destas a¢des. Além disso, visando caracterizar melhor
a situagdo de sua vida atual das pessoas que tiveram ou tém hanseniase, serdo verificadas as
necessidades atuais de atengao pelos servicos de satde por questdes fisicas ou psicologicas. Para estas
pessoas, serdo abordados temas como qualidade de vida, condigdes sociais e econémicas (envolvendo
também o domicilio e contatos/coabitantes), estigma (qualquer caracteristica, ndo necessariamente fisica
ou visivel, que ndo se combina com as expectativas sociais acerca de uma determinada pessoa) e sua
participagdo na sociedade.

Enderego do responsavel pela pesquisa
Instituigao: Departamento de Enfermagem da Universidade Federal do Piaui

Pesquisador Responsavel: Prof. Dra. Telma Maria Evangelista de Araljo e demais pesquisadores
incluidos no estudo

Enderego: Campus Universitario Ministro Petronio Portella - Bairro Ininga - Teresina/Pl CEP: 64049-550
Telefones para contato: (86)3237-1683

ATENGAO: Para informar ocorréncias irregulares ou danosas durante a sua participagao no estudo, dirija-
se/contate

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Piaui

Enderego: Campus Universitario Ministro Petronio Portella - Bairro Ininga.
Pré Reitoria de Pesquisa - PROPESQ.CEP: 64.049-550 - Teresina - PI.

Telefone para contato: ( 86) 3237-2332

Antes de decidir a respeito de sua participagédo, é importante que vocé saiba o motivo da realizagéo desse
estudo e o que ele envolvera. Pergunte-nos caso haja algo que nao esteja claro ou caso necessite de
maiores informagdes. Vocé dispde de tempo para pensar e avaliar se desejara participar ou ndo do
estudo. Os pesquisadores e profissionais envolvidos nesse estudo nédo estardo sendo remunerados para a
realizagdo da pesquisa por nenhuma agéncia fomentadora de pesquisas. O estudo foi revisado por um
Comité de Etica em Pesquisa da Instituicdo Responsavel, conforme enderego acima.

Neste estudo serdo realizadas entrevistas e serdo aplicados questionarios. Além disto, sera feito exame
clinico (fisico) da pele e também da face (exame dos olhos e do nariz); palpagao de nervos dos bragos e
pernas e avaliagdo da fun¢ao sensitiva-motora destes nervos através do exame dos pés e das maos. Em
todas as etapas estarao envolvidos profissionais treinados para cada atividade.



RISCOS E BENEFiCIOS:

»Este estudo apresenta risco minimo, isto €, o mesmo risco existente em atividades rotineiras como
conversar, tomar banho, ler etc.

» Nesse estudo, NAO havera coleta de sangue, fezes. urina, pele ou qualguer material biolégico por meio de
procedimentos invasivos que gerem riscos diretos ao participante. Caso vocé concorde em participar
desta pesquisa vocé nao estara sujeito a nenhum risco.

*Vocé nado recebera nenhum pagamento por participar desse estudo.

DIREITOS DOS PARTICIPANTES:

* A garantia de receber a resposta ou esclarecimento a qualquer pergunta ou duvida junto dos
procedimentos, riscos, beneficios e outros assuntos relacionados com a pesquisa.

* Aliberdade do responsavel por vocé podera retirar o consentimento ou interromper a sua participa¢ao a
qualquer momento e deixar de participar do estudo sem que isso traga prejuizo a vocé.

* A seguranga de que ndo sera identificado(a) e que sera mantido o carater confidencial de toda a
informagdo relacionada com minha privacidade com padrées profissionais de sigilo.

* Agarantia de que vocé nao sera identificado(a) em nenhuma publicagao.

* A garantia de receber informagdes atualizadas durante o estudo e em sua finalizagéo, ainda que este
possa afetar a minha vontade do participante de continuar na pesquisa.

* Qs instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por um
periodo de cinco (5) anos, e apos esse tempo serao destruidos.

ASSENTIMENTO DA PARTICIPAGAO DA PESSOA COMO SUJEITO:
Para participar deste estudo, o responsavel por vocé devera autorizar e assinar um termo de
consentimento livre e esclarecido.

Eu, , portador(a) do documento
de Identidade (se ja tiver documento), fui informado(a) dos objetivos do presente
estudo de maneira clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer momento poderei
solicitar novas informagdes, e o meu responsavel podera modificar a decisao de participar se assim o
desejar. Tendo o consentimento do meu responsavel ja assinado e que me foi dada a oportunidade de ler
e esclarecer as minhas duvidas.

[J CONCORDO em participar € DOU O MEU CONSENTIMENTO SEM QUE PARA ISSO EU
TENHA SIDO FORCADO(A) OU OBRIGADO(A).

[0 NAO CONCORDO em participar.

Dra. Telma Maria Evangelista de Araujo
Coordenadora Geral
Projeto Integrahans Piauf
Responsavel pelo estudo

Assinatura ou impresséo datiloscépica
do responsavel legal pelo adolescente

Assinatura ou impresséo datiloscopica Nome do profissional que aplicou o TA
do adolescente voluntario ou responsavel legal (POR EXTENSO)
Nome:
Enderego:
no
Complemento : Bairro: Cidade: UF:
Ponto de referéncia: CEP

Telefone(s) para contato(DDD):
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