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As pessoas acometidas pela hanseniase
que enfrentam diariamente suas batalhas
em um pais democratico com resquicios
de colonialidade. A forga e perseveranca
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The normal and the stigmatized are not persons, but perspectives
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RESUMO

Introducdo: A hanseniase representa uma condicdo crénica infecciosa negligenciada
primariamente neural com relevantes repercussdes sociais, econdémicas e psicoldgicas a pessoas
acometidas e suas familias e comunidades. Em grande parte, sdo justificadas pela associacao a
incapacidades fisicas, deformidades, estigma, discriminacdo e preconceito. Desta forma,
conhecer as percepcoes relacionadas a doenca, assim como as atitudes negativas da comunidade
frente a hanseniase, torna-se uma acao estratégica para enfrentamento e analise de intervencgdes
no campo da saude publica. Objetivo: Analizar conhecimentos, atitudes, praticas e percepcoes
relativos a hanseniase em contextos de hiperendemicidade no Brasil. Métodos: Estudo
transversal de base comunitaria com abordagem mista (quantitativa e qualitativa) em
municipios endémicos do Estado do Ceara realizado entre 2018-2019. Trata-se da analise no
momento pré-intervencao do Programa PEP++ (baseline), estudo multicéntrico internacional
para avaliacdo de esquema combinado de quimioprofilaxia pds-exposi¢cdo a Mycobacterium
leprae. A populacdo do estudo foi composta por: pessoas acometidas pela hanseniase, seus
contatos, membros da comunidade, profissionais de saide como médicos, enfermeiros,
dentistas e profissionais do Nucleo Ampliado de Saide da Familia (NASF) e Agentes
Comunitarios de Saude (ACS). Para coleta de dados, foram utilizados instrumentos especificos:
(@) caracterizacdo sociodemografica; (b) conhecimentos, atitudes, praticas e percepcoes
(CAPP); (c) estigma individual (Modelo Explicativo - Explanatory Model Interview Catalogue
- EMIC-AP); (d) estigma comunitario (EMIC-CSS: Community Stigma Scale); (e)
Distanciamento Social (SDS: Social distancing scale); e de Empoderamento (ES:
Empowerment scale). Para além do componente quantitativo, foram também realizadas, de
forma complementar, entrevistas semiestruturadas e discussées em grupos focais para trazer
abordagem detalhada sobre conhecimentos, atitudes, praticas e percepcdes de estigma e
empoderamento relativos a hanseniase sobre diferentes perspectivasque serdo aprofundadas
posteriormente em outros produtos frutos dessa pesquisa. Os dados relacionados ao perfil
sociodemogréafico foram analisados por estatistica descritiva e todos 0s demais instrumentos
foram apresentados 0s respectivos scores por populacdo considerando um intervalo de
confianga de 95% utilizando-se regressdo multivariada. Todas as analises foram feitas
utilizando bases de dados especificas no software Epilnfo 7 (US Centers for Disease Control
and Prevention - CDC, Atlanta, GA). Os dados do componente qualitativo foram analisados
por meio de anélise tematica, as transcri¢cbes foram anonimizadas e agrupadas por subpopulagéo

de estudo. Resultados: Um total de 1.309 participantes foram incluidos: 203 pessoas



acometidas, 251 contatos, 350 membros da comunidade, 302 ACS e 203 profissionais de saude.
Foram realizadas 89 entrevistas qualitativas e 5 grupos focais que alcancaram 79 pessoas dentro
do universo dos subgrupos estudados. Os conhecimentos sobre a causa, transmissdo e duragédo
da doenca foram os itens com menor pontuacdo, especialmente entre os membros da
comunidade, que também apresentaram a menor média de conhecimento sobre hanseniase e a
maior pontuacdo na escala de distanciamento social, indicando que os membros da comunidade
desejavam maior distanciamento social e tinham uma atitude negativa em relacdo as pessoas
acometidas. Os ACS perceberam mais atitudes estigmatizantes na EMIC-CSS, seguidos pelos
membros da comunidade. As pessoas acometidas perceberam um alto nivel de estigma e tinham
baixas manifestacGes de empoderamento, destacando-se que algumas pessoas acometidas pela
doenca ndo souberam responder sobre o que causa da propria doenca. Conclusdo: A
comunidade ainda apresenta baixos niveis de conhecimento, mesmo em contextos de
hiperendemicidade. Atitudes negativas foram percebidas por todos os grupos, em especial pela
comunidade e os ACS, o que reforga a necessidade de intervencdes que amplifiquem e
qualifiquem o conhecimento nesses territorios. Intervencdes de salude focadas nestes achados
sdo fundamentais para ampliar o diagnostico precoce, o tratamento oportuno, com reducao de
incapacidades fisicas e superacdo de estigma, discriminagdo e preconceito. Nessa perspectiva,
contribui-se para que as pessoas acometidas pela doenca possam viver plenamente na sociedade

com maior qualidade e livres de estigma.

Palavras-chave: Hanseniase; Conhecimento; Estigma social; Preconceito; Empoderamento.

ABSTRACT

Background: Leprosy represents a neglected chronic infectious condition primarily affecting
the nerves, with significant social, economic, and psychological repercussions for affected
individuals, their families, and communities. These repercussions are largely justified by the
association with physical disabilities, deformities, stigma, discrimination, and prejudice. Thus,
understanding perceptions related to the disease, as well as the community's negative attitudes
towards leprosy, becomes a strategic action for addressing and analyzing interventions in the
field of public health.. Objective: To analyze the knowledge, attitudes, practices, and
perceptions related to leprosy in hyperendemic contexts in Brazil. Methods: Community-based
cross-sectional study with a mixed-methods approach (quantitative and qualitative) conducted

in endemic municipalities in the State of Ceara between 2018-2019. This is the baseline analysis



of the PEP++ Program, an international multicenter study evaluating a combined post-exposure
chemoprophylaxis regimen for Mycobacterium leprae. The study population included:
individuals affected by leprosy, their contacts, community members, healthcare professionals
such as doctors, nurses, dentists, and professionals from the Expanded Family Health Center
(NASF) and Community Health Agents (ACS). Specific instruments were used for data
collection: (a) sociodemographic characterization; (b) knowledge, attitudes, practices, and
perceptions (KAPP); (c) individual stigma (Explanatory Model Interview Catalogue - EMIC-
AP); (d) community stigma (EMIC-CSS: Community Stigma Scale); (e) social distancing
(SDS: Social Distancing Scale); and empowerment (ES: Empowerment Scale). In addition to
the quantitative component, semi-structured interviews and focus group discussions were also
conducted to provide a detailed approach to knowledge, attitudes, practices, and perceptions of
stigma and empowerment related to leprosy from different perspectives.which will be further
explored in other outputs from this research. The sociodemographic profile data were analyzed
using descriptive statistics, and all other instruments presented their respective scores by
population, considering a 95% confidence interval using multivariate regression. All analyses
were conducted using specific databases in the software Epilnfo 7 (US Centers for Disease
Control and Prevention - CDC, Atlanta, GA). The qualitative component data were analyzed
using thematic analysis, and the transcriptions were anonymized and grouped by study
subpopulation. Results: A total of 1,309 participants were included: 203 affected individuals,
251 contacts, 350 community members, 302 CHA (Community Health Agents), and 203
healthcare professionals. A total of 89 qualitative interviews and 5 focus groups were
conducted, reaching 79 people within the study subgroups. Knowledge about the cause,
transmission, and duration of the disease were the items with the lowest scores, especially
among community members, who also had the lowest average knowledge about leprosy and
the highest score on the social distancing scale, indicating that community members desired
greater social distancing and had a negative attitude towards affected individuals. CHA
perceived more stigmatizing attitudes on the EMIC-CSS, followed by community members.
Affected individuals perceived a high level of stigma and had low empowerment
manifestations, with some affected individuals being unable to identify the cause of their own
disease.Conclusion: The community still exhibits low levels of knowledge, even in
hyperendemic contexts. Negative attitudes were perceived by all groups, especially the
community and ACS, reinforcing the need for interventions that amplify and improve
knowledge in these areas. Health interventions focused on these findings are essential to

enhance early diagnosis, timely treatment, reduce physical disabilities, and overcome stigma,



discrimination, and prejudice. In this perspective, it contributes to enabling affected individuals
to live fully in society with better quality and free from stigma..

Keywords: Leprosy; Knowledge; Social Stigma; Prejudice; Empowerment
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DEFINICOES DE TERMOS DA PESQUISA

Caso Referéncia - Pessoas acometidas pela hanseniase em tratamento a partir de abril de 2017-

2018, em tratamento ou em pds-alta, residentes no territorio do estudo.

Contatos domiciliares - Toda e qualquer pessoa que resida com o caso referéncia incluido no
estudo, com relagdes familiares ou n&o que resida ou tenha residido com este caso dentro dos
cinco anos anteriores ao diagnostico da doenca, e que resida no territorio do estudo no momento

da avaliacdo da pesquisa.

Contatos extradomiciliares - Toda e qualquer pessoa que néo resida ou néo tenha residido e
gue conviva em relacdes sociais (familiares ou ndo), de forma proxima e prolongada (convivio
regular de pelo menos 20 horas semanais) com o caso referéncia, no espaco de seu préprio
domicilio ou no domicilio deste caso dentro dos cinco anos anteriores ao diagnostico da doenca,
e que resida no territorio do estudo no momento da pesquisa.

Membros de comunidades - Pessoas residentes no territorio do estudo no momento da
avaliacdo da pesquisa que ndo tenham ou tenham tido hanseniase e que ndo sejam nem tenham

sido contatos domiciliares ou extradomiciliares de casos de hanseniase.

Profissionais de Saude - Médicos(as), enfermeiros(as), cirurgides(aes)-dentistas e Agentes
Comunitérios(as) de Saude (ACS) das unidades de salde selecionadas residentes ou nao
residentes na &rea do estudo e que integrem as equipes de atencdo basica nas unidades de salde

selecionadas no momento da avalia¢do da pesquisa.

Equipes de profissionais dos Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF) - Puderam
compor os NASF as seguintes ocupacdes do Cdodigo Brasileiro de Ocupacdes (CBO):
Médico(a) acupunturista, assistente social, profissional/professor(a) de educacdo fisica,
farmacéutico, fisioterapeuta, fonoaudidlogo(a), médico(a) ginecologista/obstetra, médico(a)
homeopata, nutricionista, médico(a) pediatra, psicologo(a), médico(a) psiquiatra, terapeuta
ocupacional, médico(a) geriatra, médico(a) generalista (clinica médica), médico(a) do trabalho,
médico(a) veterinario(a), profissional com formacdo em arte e educacdo (arte educador(a) e
profissional de salde sanitarista, ou seja, profissional graduado(a) na area de satde com p0s-

graduacdo em saude publica ou coletiva ou graduado(a) diretamente em uma dessas areas.
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APRESENTACAO

A presente dissertacdo de mestrado do Programa de Pds-graduacdo em Salude Publica
da Universidade Federal do Ceara da Universidade Federal do Ceard tem como objetivo avaliar
0 conhecimento, as atitudes, as praticas e as percepcdes sobre a hanseniase em areas endémicas
do Nordeste do Brasil. E um estudo de baseline que integra um projeto mais amplo que tem
como objetivo comparar o conhecimento, as atitudes, as praticas e as percepgdes antes (2019) e
apos a intervencdo (2020-2023) do Programa PEP++. O Programa PEP++ é um ensaio clinico
multicéntrico pragmatico que acontece no Brasil, na india, em Bangladesh e Nepal visando um
esquema mais efetivo de quimioprofilaxia pos-exposicdo ao Mycobacterium leprae para
contatos de pessoas acometidas pela hanseniase associada a boas praticas em salude nos
territorios endémicos.

A segunda fase do estudo pos-intervencao recebeu financiamento do Conselho Nacional
de Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico (CNPq) e ainda seré iniciado em agosto de 2024.
O estudo sera coordenado pela Universidade Federal do Ceara e contara com apoio de estudantes
de graduacéo e pds-graduacéo.

Neste estudo de baseline foram incluidas pessoas acometidas pela hanseniase, contatos

préximos, comunidade, profissionais de saude e ACS. Um total de 1.309 pessoas preencheram
o0 instrumento de conhecimentos, atitudes e praticas (CAP), as escalas EMIC-AP e EMIC-CSS
(Explanatory Model Interview Catalogue Stigma Scale, Explanatory Model Interview
Catalogue Community Stigma Scale) a escala de distanciamento social e a escala de
empoderamento (ES); com realizacdo posterior de 89 entrevistas e 5 grupos focais.
Os niveis mais elevados de conhecimento estiveram relacionados hanseniase é tratavelatravés
de medicamentos, ndo é contagiosa durante o tratamento e que as incapacidades fisicas podem
ser prevenidas. Os profissionais de saude e os ACS obtiveram a pontua¢do mais elevada em
relacdo a conhecimento, enquanto que a comunidade obtever os menores scores de
conhecimento.As maiores percepcdes de estigma e desejo de distanciamento social foram
encontrados na comunidade, o que pode ser justificado com o baixo conhecimento que a
comunidade apresentou.

Os ACS perceberam maior estigma na area em que trabalham se comparado aos
profissionais de nivel superior, maior parte deles estdo mais inserido nos contextos comunitarios

através das visitas domiciliares e boa parte deles residem nos territorios onde trabalham.
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Vale destacar que 0s menores scores de distanciamento social estiveramassociados a
niveis mais altos de conhecimento, assimcomo as manifestacGes de empoderamento estiverem
mais presentes no municipio com uma populacdo maior, na capital.

As conclusdes sublinham a necessidade de reforcar o conhecimento das pessoas atraves
de intervencdes direcionadas a educagdo em salde na comunidade e na formacdo dos
profissionais através de um acompanhamento individualizado das pessoas acometidas pela
doenca, escutando suas necessidades, medos e duvidas.

Ressalta-se que a hanseniase é uma das 20 doencas tropicais negligenciadas (DTNS)
listadas pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) e tem fortes repercussdes sociais,
psicoldgicas e econdmicas por seu potencial incapacitante e ao estigma e preconceito
historicamente associados. Esta pesquisa insere-se nestas perspectivas, contribuindo com
evidéncias para a resposta nacional, bem como para a estratégia multianual da Fundacdo NHR
Brasil que tem como principal foco os eixos do zero transmissao e do zero exclusdo, presentes
também na estratégia global de enfrentamento a hanseniase e que tem fortemente o componente
de enfrentamento ao estigma em seus pilares.

Uma visdo mais alargada do contexto da hanseniase evidencia a necessidade de
implementar agdes para ultrapassar o estigma e 0 preconceito com vistas a aprofundar a
compreenséo da doenca para além dos seus aspectos bioldgicos. E preciso tecer discussdes sobre
a necessidade da integralidade e longitudinalidade do cuidado, dos processos de escuta e
acolhimento das pessoas acometidas pela hanseniase e compreender as questdes subjetivas que

envolvem a representacdo da doenca.



23

1 INTRODUCAO
1.2. Hanseniase

1.2.1 Historia da Hanseniase

A hanseniase ¢ uma doenca milenar reportada desde os tempos biblicos e acredita-se
que surgiu na Asia ou Africa, havendo divergéncias entre alguns autores sobre sua origem.
Embora conhecida ha mais de trés mil anos em paises como Japdo, China e india, ha relatos
que ja existia por intermédio de papiros do periodo de Ramsés Il e em esqueletos encontrados
no Egito. N&o ha registros temporais e exatos de quando se espalhou pelos continentes, provavel
que tenha desenvolvido simultaneamente em mais de um continente. Na Ameérica do Sul, a
doenca chegou através de colonizadores portugueses e espanhois, mais especificamente no
Brasil, chegou através deles, nas regides de Recife, Salvador e Rio de Janeiro no final do século
XVI e inicio do século XVII e depois foi disseminada para outros estados (CUNHA et al., 2015;
EIDT, 2004; SANTACROCE et al., 2021

Sendo uma das doencas infecciosas mais antigas da historia, a origem etimolégica da
palavra lepra vem de doengas escamosas. Historicamente, pessoas que eram diagnosticadas
com a doenga eram isoladas e obrigadas a viverem segregadas. A igreja cat6lica por meio do
Concilio de Lyon no ano de 583, passou a estabelecer regras de isolamento das pessoas doentes,
sendo essas pessoas excluidas da comunidade e obrigadas a vestir-se de forma a identificar que
era uma pessoa doente junto com uma sineta para avisar aos sadios que estavam de passagem
que era necessario evitar o contato proximo com este doente (EIDT, 2004; SANTACROCE et
al., 2021).

Por muito tempo a hanseniase foi associada a impureza e carregada de crencas; na
auséncia de tratamento, a perspectiva do controle era o isolamento de doentes. O inicio da
segregacdo parece ter iniciado na Europa com a endemia, j& no inicio do século 1V, sendo 0s
leprosarios disseminados, contabilizando cerca de 19 mil entre os séculos Xl e XIII (PINTO,
1995). A politica de isolamento foi alicergada nas discussfes da | Conferéncia Internacional
sobre a Lepra (1897) e no Brasil com a Reforma Sanitaria de Oswaldo Cruz (1904) sendo
planejado e executado através do Plano Nacional de Combate a lepra em 1935. (ALECRIM,
2012).

No cenario do Brasil republicano, a hanseniase conhecida como lepra era uma doenca

de notificagdo compulsoria por meio do Servigo de Higiene de Defesa da Capital da Republica
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com o Decreto n°. 4.464, de 12/07/1902. No periodo de 1923 foi reafirmada pelo Decreto n.
16.300, de 31 de dezembro, artigo 445, inciso X, do Regulamento do Departamento Nacional
de Saude Puablica, neste, profissionais da medicina que ndo cumprissem com as disposi¢des
contidas nos decretos poderiam sofrer multas. O enfrentamento a hanseniase se centrava em
trés principais aspectos: notificacdo obrigatoria; exame periddico dos contatos sob rigorosa
vigilancia e isolamento em col6nias, asilos, hospitais ou na casa do préprio doente. As colonias
rurais habitadas pelas pessoas acometidas pela hanseniase foi um simbolo de segregacdo de
pessoas na América Latina (SANTOS; FARIA; MENEZES, 2008). Com a criacdo do Estado
Novo na era Vargas, a hanseniase foi considerada uma prioridade por ser um problema nacional.
(ALECRIM, 2012).

Estudos apontam que antes do século XX (entre 1741-1929) ja havia locais de
isolamento para pessoas com hanseniase (particulares), sendo o primeiro deles localizado no
estado do Rio de Janeiro, o hospital dos lazaros, além de outros nos estados da Bahia, Mato
Grosso, Minas Gerais, Pernambuco, Maranhdo, Ceard, Rio Grande do Norte. A partir de 1920
leprosérios foram inaugurados com verbas federais e estaduais em S&o Paulo, Distrito Federal,
Parana e o primeiro deles no estado do Pard em 1924. Os leprosarios tinham os mesmos
formatos contendo pavilhdo central, administracdo, consultérios médicos, salas de trabalho,
areas de lazer, aposentos particulares, e na perspectiva politica incluia relac6es de hierarquia,
disciplina e trabalho (CUNHA, 2005).

O tratamento da hanseniase foi iniciado com dleo de chaulmoogra em 1915 e apenas em
1940 houve um avanco com a utilizacdo de sulfonas, utilizando assim, a dapsona, que deu
esperanga em relacdo ao tratamento da doenca. O V Congresso Internacional de Lepra de
Havana, realizado em 1948 em Cuba, foi um marco nas discussdes sobre as internagdes
compulsorias, pois o tratamento com as sulfonas fez com que em 1950 esse isolamento passasse
a ser questionado, sendo abolido em 1962 (ALECRIM, 2012; SANTACROCE et al., 2021).

Apesar de abolido em 1962, no Brasil, o isolamento compulsério foi politica central
desde 1920 e comecou a ser efetivamente implementado a partir de 1935 com a construcao de
leprosarios e a criacdo do Servigo Nacional de Lepra no ano de 1941, tendo a préatica perdurado
até a decada de 1980 com o avango dos tratamentos e das politicas de saude. A lei foi revogada
somente em 1986 quando se marcou o fim dessa préatica, que deixa seu impacto até os dias
atuais (CUNHA, 2005)

Algumas reparagdes historicas para pessoas acometidas pela hanseniase que foram
submetidas aos isolamentos compulsérios em leprosarios foram feitas nos governos do

Presidente Luiz In&cio Lula da Silva; a aprovacao da Lei n°® 11.520, de 18 de setembro de 2007
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que instituiu a pensdo especial vitalicia para os antigos internos dos hospitais-coldnia,
reconhecendo o impacto negativo do isolamento compulsorio (BRASIL, 2007). Recentemente,
foi sancionada a Lei n° 3023 de 2022 que institui a indenizacdo com penséo vitalicia dos filhos
que foram separados das pessoas que ficaram isoladas em colonias (BRASIL, 2023).

No contexto da hanseniase o estado dividiu o seu poder com médicos(as), onde ambos
eram responsaveis por retirar essas pessoas do convivio familiar e social, para serem
forcadamente isolados em institui¢6es criadas e/ou mantidas pelo estado (CUNHA, 2005). Se
tratando de abordar a tematica do isolamento compulsorio, é importante destacar que para além
do estigma vivenciado, essas pessoas foram vitimas de uma politica de institucionalizag&o cruel
e tiveram seus corpos policiados. Segundo (FOUCAULT, 1897) espacos disciplinares como
era o caso dos antigos leprosarios, sdo espacos de apagamento de pessoas, onde elas podiam ser
disciplinadas, vigiadas, apreciadas, sancionadas, medidas, onde quanto mais se conhece a outra
pessoa, mais se domina e se utiliza dele. Para Foucault, a disciplina era organizadora de um
espaco analitico.

Na medicina moderna, onde houve uma ruptura entre a medicina e a filosofia, temos
trés pilares: o corpo, o hospital e 0 espaco social com seus mecanismos biopoliticos; como as
praticas de vigilancia e controle sem qualquer critica ou reflexdo sobre o que pode representar
essas praticas para as pessoas acometidas (BRANCO, 2018).

1.2.2. Conceito e contextualizacdo da doenca

A hanseniase foi descoberta em 1874 por Dr. Gerhard Armauer Hansen, médico
noruegués (Figura 1) que refutou a crenca de que a doenca era hereditaria provando que era
uma doenca passada de pessoas a pessoa por meio do contato proOXimo com uma pessoa ndo
tratada (SANTACROCE et al., 2021).
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Figura 1- Dr. Gerhard Armauer Hansen. Crédito: Museu da cidade de Bergen/Museu da
Lepra

Fonte: (ROBERTS, 2020)

A hanseniase € uma doenca infecciosa de evolucdo cronica causada por M. leprae ou
Mycobacterium lepromatosis, um bacilo alcool-acido resistente com uma lenta multiplicacéo e
que tem um periodo de incubacdo médio de 5 anos, podendo levar anos para a manifestacdo
dos primeiros sinais e sintomas (BRASIL, 2022; DEPS; COLLIN, 2021; PLOEMACHER et
al., 2020).

A hanseniase deve ser suspeitada em casos de pessoas com manchas hipocrémicas ou
avermelhadas associadas a anestesia ou hipoestesia na pele, sendo uma alteracdo de
sensibilidade térmica e/ou dolorosa e/ou tatil, formigamento ou dorméncia em maos e pés, dor
ou hipersensibilidade nos nervos, espessamento neural, associado a alteracdes sensitivas e/ou
motoras e/ou autondmicas, infiltragbes ou nddulos na face ou nos l6bulos auriculares e
recorréncia de ferimentos ou queimaduras indolores nas extremidades, como méaos e pés
(BRASIL, 2022).

Apesar de passados 150 anos da descoberta desta bactéria, o fato de a bactéria ndo ser
cultivada in vitro tem dificultado o desenvolvimento de estudos que possam compreender
melhor este bacilo (BRASIL, 2022; DEPS; COLLIN, 2021; PLOEMACHER et al., 2020).
Embora a fonte de transmisséo da doenca ndo seja totalmente compreendida, acredita-se que a
principal fonte de transmisséo da doenga sdo pessoas infectadas pelo bacilo sem tratamento e o
contato préximo e prolongado com estas pessoas que estdo no ambiente em comum eliminando

bacilos por meio de tosses, espirros e goticulas (PLOEMACHER et al., 2020).
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Os mecanismos de transmissdo da doenca sdo provavelmente mais complexos do que
se pode imaginar, para além da transmissdo humano para o humano, ja foi detectada a bactéria
em tatus, macacos (OLIVEIRA; DEPS; ANTUNES, 2019; ROBERTS, 2020) e mais
recentemente em esquilos vermelhos na Inglaterra (PLOEMACHER et al., 2020). Nos estados
do Sul dos Estados Unidos da América é considerada uma zoonose (OLIVEIRA; DEPS;
ANTUNES, 2019). Por esse motivo, hoje, a erradicacdo da hanseniase é meta em saide publica
que ndo pode ser alcangcada (WHO, 2023a).

No Estado do Ceara entre 2011-2014 foi realizado um estudo em diversos locais de
cinco municipios, onde foram realizadas coletas de 4gua em fontes naturais como rios, riachos,
reservatorios, nascentes e pogos artesanais, sendo no continente americano, o primeiro estudo
a relatar M. leprae viavel em fontes de 4&gua. Foram analisadas 30 fontes nos cinco municipios,
sendo que em 23 (76,7%) das fontes foram encontrados bacilos vidveis, um processo de
georreferenciamento também foi realizado, demonstrando relacdo entre os domicilios e as
fontes de agua contaminadas, sugerindo que o ambiente pode desempenhar um papel relevante
na manutencdo da endemia na regiao do estudo (ARRAES et al., 2017).

A bactéria tem predilecdo por nervos periféricos e pele, mas pode afetar também olhos,
mucosa nasal, linfonodos, testiculos, entre outros tecidos (BRASIL, 2022). Apds a bactéria
entrar no corpo humano h& uma infiltracdo via trato respiratorio, onde esses bacilos migram
para nervos periféricos, especialmente as células de Schwann, a bactéria se multiplica
lentamente, uma vez a cada duas semanas, 0 que explica seu longo periodo de incubacéo
(BRATSCHI et al., 2015).

Devido a essa predilecdo por nervos periféricos, se ndo diagnosticada precocemente, a
hanseniase pode causar diferentes niveis de neuropatias, devido as lesdes nos nervos e que
cursam com incapacidades fisicas, muitas vezes irreversiveis (BRASIL, 2022). Essas
incapacidades impactam as pessoas no ambito social, econdmico e psicoldgico e podem estar
associadas também a estigma, discriminacdo e preconceito relacionados a doenca (VAN
BRAKEL et al., 2012). A deteccdo oportuna e o tratamento precoce sdo fundamentais para o
desfecho favoravel da doenca. Em 2008, foi publicado um estudo que testou a conducao nervosa
e de limiar térmico, identificando que o comprometimento ou dano neural na hanseniase é
possivel ser detectado antes dos sinais clinicos (WILDER-SMITH; VAN BRAKEL, 2008).

Pelo potencial incapacitante da doenca, ¢ fundamental no momento do diagndstico
realizar a avaliacdo do grau de incapacidade fisica por meio da avaliagdo neuroldgica
simplificada que avalia deficiéncias nos olhos, nas maos e nos pés. Esse instrumento, considera

grau 0 de incapacidade se néo tiver qualquer alteracdo (sensitiva e/ou motora) em olhos e/ou
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maos e/ou pés, grau 1 se houver alguma alteracéo e grau 2 se houver deficiéncias visiveis, ao
final da avaliacdo temos a soma do escore OMP (olhos, maos, pés) que vai de 0-12 pontos e
serve como um indicador de progressdo da doenca. Lembrando que a avaliacdo neurolégica
deve compor a palpacdo de nervos e que a avaliacdo neuroldgica é fundamental para
monitoramento da funcdo dos nervos, especialmente em pessoas que apresentam reagdes
(BRANDSMA; VAN BRAKEL, 2003; BRASIL, 2022). E importante considerar que as
deficiéncias causadas pela hanseniase tém impacto ndo somente enquanto a limitaces fisicas,
mas ela pode estar associada a limitacdes de restricdo de participacdo social e vida plena em
sociedade que impactam as vidas das pessoas (DI NUBILA, 2010)

As reacOes hansénicas sdo reacdes inflamatdrias devido a resposta imunoldgica ao
antigeno de M. leprae, podendo causar importantes danos neurais cursando com o0
desenvolvimento de incapacidades fisicas e complexificam o tratamento da hanseniase.
Considerando que os profissionais de salde precisam estar aptos a fazer o correto manejo do
tratamento com medicamentos imunomoduladores e identificar e tratar as complicagoes
advindas do uso prolongado de imunossupressores, como € o caso dos corticoides indicados
para esse fim, se faz imprescindivel a avaliacdo neuroldgica (BRASIL, 2022; WALKER, 2020).

As reacdes podem acontecer antes, durante e ap6s o tratamento, é por este motivo que,
o problema das incapacidades fisicas se estende para além do diagnostico, sendo fundamental
que os profissionais de salde estejam sensiveis a necessidade de um cuidado integral centrado
na pessoa e buscando um acompanhamento longitudinal. Uma pesquisa realizada na Indonésia
mostrou que a incapacidade fisica piorou de 59% para 77% dos casos ap6s a alta do tratamento,
0 gue impacta ndo somente na qualidade de vida dessas pessoas, mas também na participacao
social (VAN BRAKEL et al., 2012).

Em relacdo aos fatores de risco para o adoecimento pela hanseniase, o0 maior risco esta
entre contatos de pessoas acometidas pela hanseniase, e quanto maior a proximidade e
exposi¢do, maior o risco, especialmente se esses contatos tiverem relacdo de consanguinidade
com o caso diagnosticado. Outro risco importante esta nos contatos de vizinhanga, sendo o risco
aumentado para aqueles que vivem em um raio de 75 metros de distancia e contatos sociais que
possam ter uma exposic¢ao frequente com a pessoa doente (MOET et al., 2006, 2008; ORTUNO-
GUTIERREZ et al., 2019). Outros fatores também apresentados em outros estudos foi idade
(menor que 14 anos e maior que 50 anos), género (masculino), auséncia de imunoprofilaxia
com a vacina BCG, assim como condigdes relacionadas a pobreza como pouca higiene, casas
com mais de 5 moradores, inseguranca alimentar e nivel de instrugdo (KERR-PONTES et al.,
2006; WAGENAAR et al., 2015).
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1.2.3 Vigilancia da Hanseniase

As estratégias para controle da hanseniase no Brasil, tem visado o alcance de metas e
compromissos globais com o objetivo de zerar os casos de hanseniase; para isso tem se investido
na vigilancia da doenca com especial olhar as resisténcias e a vigilancia do Grau de
Incapacidade Fisica 2 (GIF 2). Por meio da Portaria SCTIE/MS N° 67, de 7 de julho de 2022,
foi aprovado no ambito do Sistema Unico de Salide - SUS, o Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas (PCDT) da Hanseniase, que foi um marco importante na histéria do Programa de
Controle da hanseniase no Brasil (BRASIL, 2022).

O PCDT estabeleceu diretrizes padronizadas para diagnostico, tratamento e
acompanhamento das pessoas acometidas pela hanseniase, possibilitando assim um
aperfeicoamento das medidas de controle da doenca, sendo um guia detalhado para os
profissionais para um atendimento baseado em evidéncias e trazendo orientacdes claras sobre
critérios diagndsticos, opc¢des de tratamento e manejo das complicagbes (BRASIL, 2022).

O PCDT também divulga informacdes atualizadas sobre a hanseniase e traz a
necessidade de avaliar através de escalas o estigma e a participacdo social nos territorios para
melhor definicdo de estratégias de enfrentamento ao estigma e discriminacéo. E por fim, fornece
uma base solida para elaboragédo e implementacédo de politicas publicas voltadas para o controle
da hanseniase que pode ser ferramenta para gestores de salde planejarem e executarem
programas de controle da hanseniase de forma mais eficaz (BRASIL, 2022).

O Brasil também tem investido na producao e incorporacdo de novas tecnologias, como
a exemplo da recente incorporacdo do teste rapido molecular (imunocromatogréfico) para
contatos de pessoas acometidas pela hanseniase no &mbito da atencdo primaria a satde, sendo
0 primeiro pais no mundo a implementar essa ferramenta no sistema publico (BRASIL, 2022;
BUHRER-SEKULA et al., 2009; DOUGLAS et al., 2004). Esse teste detecta anticorpos IgM
para um antigeno imunogénico da hanseniase, o antigeno glicolipideo-fendlico 1 (PGL-1) e que
embora ndo seja um teste diagndstico, é um teste que pode identificar infeccdo subclinica da
hanseniase, aperfeicoando as medidas de vigilancia para doenga (BRASIL, 2022).

Outra tecnologia incorporada no PCDT foi 0 PCR em tempo real (QPCR) utilizada para
deteccdo qualitativa de alguns marcadores genéticos de M. leprae, o qual seré& incorporado nos
servicos de referéncia para auxiliar no diagnéstico da doenca, bem como o teste de resisténcia
de M. leprae aos medicamentos utilizados para tratamento, por intermédio de amplificacdo de
DNA para identificar alteracdes no gene rpoB, gene gyrA, gene folP1, associados a resisténcia
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aos seguintes medicamentos: rifampicina, ofloxacino ou outras fluoroquinolonas e dapsona,
respectivamente (BRASIL, 2022).

Vale ressaltar que o Ministério da Sadde inovou também, criando por meio do Decreto
n° 11.494 de abril de 2023, o0 Comité Interministerial para Eliminacédo da Tuberculose e Outras
Doencas Determinadas Socialmente (CIEDDS) com o objetivo de articular estrategicamente
com mais 9 ministérios, politicas publicas intersetoriais que contemplem a abordagem de 11
doencas determinadas socialmente devido a iniquidades em salde e desigualdades sociais, entre
elas, a hanseniase, sendo essas politicas alinhadas diretamente aos Objetivos do
Densenvolvimento Sustentavel (ODS) até 2030 (BRASIL, 2024a)

A hanseniase € listada pela Organizacdo Mundial da Satde (OMS) como uma das DTNs
que em sua definicdo, sdo doencas ou condic¢des de saude que impactam de forma significativa
tanto as pessoas quanto comunidades, em sua grande maioria, com baixo poder aquisitivo e
vivendo em areas de vulnerabilidade social. As DTNs possuem uma elevada carga de
morbimortalidade e afeta mais de 1 bilhdo de pessoas em todo o mundo, gerando graves
consequéncias para a saude fisica e mental, além de impactos econdmicos. Intervencdes
direcionadas as DTNs contribuem para o alcance dos ODS, onde a 0 ODS-3 que trata sobre
salde e bem-estar, sendo que a meta 3.3 insere também acabar com as epidemias causadas por
DTNs até 2030 (WHO, 2021).

O tratamento da hanseniase desde 1980 com poliquimioterapia (PQT) é composto pela
associacdo de rifampicina, clofazimina e dapsona, e tem se mostrado bastante efetivo, pois
como resultado houve uma reducdo significativa de novos casos até os anos 2000 no periodo
em que a hanseniase foi declarada eliminada como problema de satde publica no mundo.
Porém, desde 2013 o nimero anual de casos novos de hanseniase reportado mundialmente tem
persistido em torno de 200 mil casos ano e em menores de 15 anos, segue tendo uma prevaléncia
de 1 para cada 100 mil habitantes, o que evidencia a ndo interrupcao da transmissao do bacilo
M. leprae (ORTUNO-GUTIERREZ et al., 2021).

A Estratégia Global de Hanseniase 2021-2030 traz ac¢Ges para acelerar o alcance dos
principais objetivos (zero hanseniase, zero incapacidade e zero estigma e discriminag&o),
fazendo parte também do plano de acdo para doencas tropicais negligenciadas (DTNs) 2021-
2030 (OMS, 2021). Para interromper a transmissao da doenga, a OMS recomenda que 0s paises
incluam a quimioprofilaxia em seus guidelines (orientacdes nacionais), continuem o
investimento em pesquisas para diagnostico da doenca e da infec¢éo, fortalecam a vigilancia da
hanseniase, assegurem o fornecimento de medicamentos, incluam o acesso a intervencoes

baseadas em PQT, medicamentos profilaticos, tratamentos de segunda linha e medicamentos
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para controlar reacdes, realizem a farmacovigilancia e investiguem as resisténcias (WHO,
2021).

Um estudo de predicdo baseado no modelo SIMCOLEP, buscou estimar o nimero de
contatos que precisariam receber a quimioprofilaxia a nivel mundial para reduzir os niveis
globais em 50% e 90% (Figura 2), para isso, utilizou dados disponiveis em 110 paises com
casos de hanseniase em 2016. Essa predicdo chegou a conclusdo de que haveria uma redugéo
de 50% da carga global da doenca em 5 anos se 20,6 milhdes de contatos fossem tratados
preventivamente e 90% em 22 anos se 40,2 milhdes de contatos fossem tratados
preventivamente, destes, 32,9 milhdes somente na india, na Indonésia e no Brasil que
concentram o maior nimero de casos. Esse modelo preditivo leva em consideracdo as mudangas

como morte, casamento, mudanca de casa (TAAL et al., 2021).

Figura 2- Mudanca Global na detec¢do de novos casos e nimero cumulativo de pessoas
requerendo profilaxia p6s-exposicao (PEP) no periodo de 25 anos
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Fonte: (TAAL et al., 2021)

A OMS recomenda a quimioprofilaxia com rifampicina (antibiotico presente na PQT e
0 mais potente) em dose Unica para contatos proximos de pessoas acometidas pela hanseniase
(OMS, 2019). Estudo realizado em Bangladesh com mais de 21 mil contatos demonstrou que
contatos tem um risco mais elevado de desenvolver hanseniase do que a populagéo geral, foi
observado também que contatos de pacientes multibacilares tinha um risco maior do que
contatos de pacientes paucibacilares, assim como contatos com relagdo de consanguinidade
independente da distancia fisica (MOET et al., 2006). Outro estudo denominado estudo

COLEP, foi realizado em Bangladesh, apresentou uma redugéo no risco de adoecimento em
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contatos em 57% nos primeiros 2 anos, porém nao foi identificado diferencas estatisticas entre
0s contatos que receberam rifampicina e os que receberam placebo, no terceiro e quarto ano
apos o tratamento (MOET et al., 2008).

Dessa forma, surge a demanda por estudos de esquemas de quimioprofilaxia
aprimorados, como a exemplo, do Programa PEP++, ensaio clinico randomizado pragmatico
(realizado no contexto real dos servicos de salde) que busca gerar evidéncias do esquema
aprimorado utilizando rifampicina associado a claritromicina em trés doses, ambos
medicamentos com alto poder bactericida contra M. leprae, dessa forma, espera-se alcancar
uma eficacia em torno de 80 a 90% nas areas de intervenc¢do alcangando contatos domiciliares,
contatos com relagdo de consanguinidade e contatos de pacientes multibacilares (HINDERS et
al., 2024).

Considerando que a percepcao sobre a hanseniase pode afetar negativamente o controle
da doenca, bem como a aceita¢do da comunidade para a incorporagdo de novas estratégias de
prevencdo, como é o caso da quimioprofilaxia, como um dos componentes do Programa PEP++,
se pensou um estudo de conhecimentos, atitudes, praticas e percepces para producdo de
materiais educativos com o objetivo de reduzir estigma e conseguir a aceitacdo e participacdo
da comunidade a pesquisa (HINDERS et al., 2024).

Para que novas tecnologias possam ser incorporadas, as pessoas precisam ter
conhecimento sobre a doenca, sobre possibilidades de diagnostico e tratamento e formas de
prevencdo. Portanto, o0 componente baseline deste estudo é foco dessa dissertacdo e teve grande
relevancia cientifica para a implementacédo da estratégia de quimioprofilaxia enquanto pesquisa
nas areas de intervencdo, e espera-se que possa servir de base quando comparada ao pés-
intervencdo, levando em consideracdo que a quimioprofilaxia ainda ndo foi adotada enquanto
politica publica de satde no Brasil, e por este motivo, ndo é incorporada nos servicos publicos
de saude, segundo Gltima decisdo da Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologias
(CONITEC) que excluiu o uso da quimioprofilaxia em contatos (BRASIL, 2020).

1.2.3. Epidemiologia

Em 2022, estima-se que aproximadamente 1,62 bilhdes de pessoas precisaram de alguma
intervengdo em DTNs. A meta para 2030 é que reduza em 90% o numero de pessoas que
precisam de alguma intervencdo no ambito das DTNs, e embora tenha havido um decréscimo

de 26% dessas intervengdes no ano de 2022 se compararmos ao ano de 2010, ainda estamos
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longe de alcancar os patamares esperados para o roadmap para DTN no periodo 2021-2030
(WHO, 2021, 2024).

Embora hoje 600 milhdes de pessoas a menos necessitem de intervencdes contra as
DTNs no mundo, se compararmos 2022 com 0 ano de 2010, as DTNs seguem sendo um
importante desafio para a saude publica, considerando sua magnitude e transcendéncia, seu
potencial incapacitante, sua invisibilidade, o pouco investimento em producdo de novos
medicamentos, vacinas e outras inova¢des. Em sua maior parte, sdo doencas evitaveis,
trataveis, que tem um forte impacto na vida das pessoas que sao acometidas, mas que ainda
apresentam enormes barreiras de acesso ao diagndstico e tratamento (WHO, 2021).

A hanseniase é uma das 20 DTNs listadas pela OMS e que esta entre as prioridades para
interrupcdo da transmissdo, ocorre em mais de 120 paises e apresenta mais de 200 mil casos
anualmente no mundo. Os paises que mais reportam casos anualmente, para além dos trés ja
citados, sdo India, Brasil, Indonésia, Sri Lanka, Madagascar, Bangladesh, Filipinas, Republica
Democratica do Congo, Etiopia, Mocambique, Nepal, Myanmar, Nigéria, Somalia, Suddo do
Sul e Tanzénia (WHO, 2024).

O perfil epidemiol6gico da doencga revela seu carater negligenciado, ou seja, é causa e
consequéncia de diferentes vulnerabilidades, sejam elas individuais, sociais (género, iniquidade
social, estigma) ou até mesmo programaticas (acesso aos servicos de salde, vinculo com
profissionais nos territérios). Afeta pessoas que possuem desvantagens para mobilidade social
devido as diferencas no acesso aos seus direitos sociais (DO CARMO; GUIZARDI, 2018).

Dentre as metas do roadmap da OMS para hanseniase enquanto DTN esta ter 120 paises
até 2030 sem casos autdctones da doenga e dentre suas prioridades estdo melhorar a capacidade
de diagnostico clinico, o acesso a baciloscopia, testes a serem realizados no local de
atendimento para detectar a infeccdo, desenvolver uma vacina para melhorar a prevencdo de
novos casos (WHO, 2021).

No ano de 2000 a hanseniase foi considerada eliminada como problema de satde publica
no mundo (menos de 1 caso por 10 mil habitantes) de acordo com a resolucdo 44.9 da
Assembleia Mundial da Salde. Esse fato causou confusdo em termos da compreensdo em
relacdo a situacdo epidemioldgica da doenca, impactando na reducdo de financiamentos, na
prioridade das agendas das politicas publicas voltadas para o enfrentamento da doenga, portanto
em 2023 a OMS langou um guia técnico para interrup¢do da transmissdo e eliminacdo da
hanseniase com critérios, indicadores e ferramentas para auxiliar 0s programas nesse objetivo
(WHO, 2023a). Em 2022, india, Brasil e Indonésia corresponderam 78,1% de todos os casos

reportados no mundo (WHO, 2023b) conforme Figura 3 apresentada:
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Figura 3 - Distribuicdo Geografica dos novos casos de hanseniase em 2022
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Fonte: (WHO, 2022)

Em 2022, a nivel mundial, foram registrados 174.087 novos casos, 0 que corresponde a
uma taxa de deteccdo de 2,8 por 1 milhdo de habitantes. A india, a Indonésia e o Brasil foram
0s Unicos paises que diagnosticaram mais de 10.000 casos. Foi reportado nesse mesmo ano que
9.554 pessoas foram diagnosticadas com GIF2, representando uma taxa de detec¢édo de 1,2 por
1 milh&o de habitantes. O GIF2 € atribuido quando ha deficiéncias visiveis causadas pela doenca
como atrofias, em méaos e/ou nos pés, feridas troficas e lesbes traumaticas, problemas nos olhos
como ectroépio, triquiase ou lagoftalmo (BRASIL, 2024a).

O Brasil é um pais prioritario para hanseniase para a OMS, ocupando o segundo lugar
no mundo em numero de casos, tendo aproximadamente 5% dos casos anuais em criangas, que
se traduz por transmissdo recente da doenca. Outro indicador epidemioldgico relevante é que
em 2022 o Brasil teve 14.962 casos diagnosticados, sendo 1.449 (9,6%) ja apresentando grau 2
de incapacidade, o que demonstra um diagndstico tardio por parte dos servicos de salde, assim
como uma dificuldade nos sistemas de vigilancia da hanseniase, impactando diretamente na
vida social e econdmica das pessoas acometidas pela hanseniase (BRASIL, 2024a).

Segundo o Ministério da Saude, dados coletados entre 2013-2022 apresentam um perfil
da populacdo acometida pela hanseniase nesse periodo, o qual apresentou uma predominancia
de diagndsticos no sexo masculino (55,6%) observada na maioria das faixas etarias e anos
estudados. Com relacéo a faixa etaria, 53,9% das pessoas diagnosticadas tinham entre 30 e 59
anos de idade, j& na faixa etaria de menor de 15 anos de idade houve uma reducéo de 44,2% na
proporcdo de casos de hanseniase passando 7,7% em 2013 para 4,3% em 2022. Em
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contrapartida, na faixa etaria de 60 anos ou mais houve aumento de 30,1% entre 0s anos
estudados, o que pode ser explicado também pelo envelhecimento da populagdo brasileira, se
compararmos os Ultimos 12 anos da piramide etaria brasileira, segundo dados do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE (Figura 4) (BRASIL, 2024a).

Figura 4 - Populacdo Residente no Brasil, segundo sexo e faixa etaria em 2010 e 2022
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Fonte: IBGE (2024)

No Brasil, dentre os estados que tém uma taxa de deteccdo acima da média do
Brasil, se inclui o Estado do Ceara (Figura 5), ocupando a 10° posic¢do, sendo Mato
Grosso, Tocantins e Maranhdo, os trés estados que historicamente possuem uma
maior taxa de notificacdo e o Rio Grande do Sul o Estado do Brasil apresentando
menores taxas (BRASIL, 2024a).



36

Figura 5 - Taxa de deteccdo geral de casos novos de hanseniase (por 100 mil habitantes) por
unidade da Federacéo
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Fonte: (BRASIL, 2024a)

No estado no estado do Ceard uma média de 1.460 casos foram diagnosticados
entre 0s anos de 2015-2022, que corresponde a uma taxa de detecgéo de 16,2 por 100

mil habitantes (Figura 6).

Figura 6 - Coeficiente de deteccdo (por 100 mil habitantes) de casos novos de hanseniase no
Estado do Ceard, 2015-2022
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Fonte: (CEARA, 2023)

Entre os anos de 2019 e 2020 houve uma reducéo significativa da taxa de deteccdo de
casos novos de hanseniase na populagao geral, que caiu de 17 para 12,4 por 100 mil habitantes,
0 que reflete o impacto da pandemia (CEARA, 2023). Um estudo realizado no municipio de
Fortaleza para compreender a distribuicdo geogréafica e socioeconémica, bem como os fatores

de risco para Covid-19, tuberculose e hanseniase demonstrou que o bairro mais endémico para
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as trés doencas (bairro de Pedras) estava associado a baixa renda e escolaridade de pessoas
moradoras; demonstrou também que a distribuicdo da tuberculose e da Covid-19 eram
homogéneas, enquanto que na hanseniase ela estava localizada em bairros mais localizados ao
sul e oeste do municipio (TAAL et al., 2023).

Vale ressaltar que a pandemia teve importante impacto na vida das pessoas acometidas
pela hanseniase. Um estudo realizado durante a pandemia que incluiu também os municipios
de Fortaleza e Sobral, no Estado do Ceara, incluiu aproximadamente 350 pessoas com
hanseniase que estavam em tratamento, e identificou que 31,8% dessas pessoas interromperam
o tratamento com a PQT durante a pandemia, sendo que 22,5% associaram essa interrup¢do a
propria pandemia. Outro ponto importante é a vigilancia de contatos, onde 35,3% relataram que
seus contatos domiciliares ndo foram avaliados, embora 14,2% tivessem reconhecido lesdes
cutaneas com perca de sensibilidade nesses contatos. O estudo demonstrou que a pandemia teve
impacto ndo somente social e econémico, mas também na salde dessas pessoas acometidas
pela doenca (ROCHA et al., 2024).

Entre os anos de 2015-2022, a superintendéncia regional de salude de Fortaleza, destaca-
se como sendo a mais endémica do Estado, registrando 559 casos dos 1.072 notificados (52%
dos casos do estado) no ano de 2022. Os municipios de Fortaleza e Sobral estdo listados entre
0s 10 municipios mais hiperendémicos para hanseniase entre os anos analisados, ocupando a 1°
e a 4° posicao respectivamente (Figura 7). Esse cenario justifica também a escolha do local de
estudo dessa pesquisa.

Vale salientar que ambos os municipios referidos tém centros de referéncia em
hanseniase. Em Fortaleza temos o Centro de Referéncia Nacional em Dermatologia Sanitaria
Dona Libania (CDERM) e Hospital Universitario Walter Cantidio da Universidade Federal do
Ceara e em Sobral o Centro de Referéncia em Infectologia de Sobral que pode justificar também
0 alto nimero de diagnosticos nesses municipios, pois para além dos diagnésticos ja existentes
nos municipios se soma um Vviés que pode acontecer que € a existéncia de familiares vindos de
areas circunvizinhas com utilizacdo de enderecos de familiares residentes nos municipios de

localizac&o dos centros de referéncia para realizar atendimento nessas unidades.



38

Figura 7 - Relacdo dos dez municipios mais hiperendémicos de hanseniase no estado do
Mun Resid CE 2015 2016 2017 2016 2019 2020 2021 2022  Total

Fortaleza 582 b2 487 503 456 339 308 309  3.546
Juazeiro do Norte 85 76 69 m 50 34 62 40 527
Maracanal 87 86 80 107 53 K} 30 38 512
Sobral 83 70 72 61 84 47 42 36 493
Caucaia 7 50 66 66 59 55 65 50 482
Iguatu 29 LT 26 34 AN 14 15 15 2N
Morada Nova 25 35 25 13 20 17 10 14 159
co 28 18 36 21 15 12 14 9 153
Canindé 20 11 24 24 30 17 12 13 13
Maranguape 26 21 20 18 21 16 13 14 149
Total 1036 966 905 958 819 582 511 536  6.375

Fonte: (CEARA, 2023)

No municipio de Fortaleza entre os anos de 2013 a 2022 foram diagnosticados 4.899
casos na populacdo geral com média anual de 489,9. A maior propor¢do desses casos ocorreu
em casos multibacilares (61,9%), sexo masculino (55,1%) e na faixa etéria entre 30 a 69 anos
(68,8%) principalmente nos bairros Granja Portugal, Granja Lisboa e Genibal, sendo que de
todos os casos notificados, 5,6% ocorreram em menores de 15 anos. Em relacdo as unidades
notificadoras, 56,1% dos casos eram diagnosticados no centro de referéncia e 37,3% nas
unidades de Atencdo Primaria a Saude (APS) (FORTALEZA, 2024a).

Na ultima atualizacdo no ano de 2023, o padrdo segue sendo maior nimero de casos
multibacilares (66,9%), sexo masculino (60,1%), e na faixa etaria entre 30 a 69 anos (67,6%)
com 0s mesmos bairros sendo mais atingidos. Porém, em relacdo as unidades notificadoras, é
possivel perceber a melhora na notificagdo no contexto da APS, que passou a notificar 45,3%
dos casos enquanto o centro de referéncia, 46,8% (FORTALEZA, 2024a).

Diferente de Fortaleza, o municipio de Sobral ndo emitiu boletins epidemiolégicos de
hanseniase, porém dados disponiveis nas plataformas do Ministério da Saude (MS) apontam
que entre os anos de 2014 a 2022 foram diagnosticados 546 casos na populagdo geral com
média anual de 60,6, sendo que a maior proporg¢éo de casos era entre 0 sexo masculino (54,3%)
e na faixa etaria entre 40 a 69 anos (61,3%), de todos os casos notificados 5,8% foram em
menores de 15 anos. Em 2023, 61 novos casos foram diagnosticados, 69,4% a mais de
notificagdes se comparado ao ano anterior. Dados por sexo, faixa etéria, bairros e unidades

notificadoras, ndo estdo disponiveis no dashboard do MS para comparagdo (BRASIL, 2024a).;
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Indicadores epidemioldgicos séo relevantes por poder traduzir a forca da morbidade e
magnitude da doenca. Diante dos dados epidemioldgicos apresentados onde Fortaleza e Sobral
estdo entre os dez municipios mais hiperendémicos do Estado, sendo Fortaleza o 1° entre 0s
dez, se faz necessaria uma melhor compreensdo das dimensdes de percepc¢do das pessoas em
relacdo ao conhecimento, atitude, préaticas, percepcdes de estigma e empoderamento para o
delineamento de estratégias de intervencao.

1.2.4 Percepcdes sobre a hanseniase e estigma

A hanseniase gera complexas repercussdes nos planos individuais e coletivos por sua
magnitude e transcendéncia (RAO et al., 2008), essa transcendéncia € definida pelo impacto
qualitativo da doenca, em termos do seu valor social no &mbito coletivo. A hanseniase apresenta
diversas interferéncias nas relagdes sociais que impactam a salde fisica, psicoldgica, a interacdo
das pessoas acometidas pela doenca e afeta a geracdo de renda dessas pessoas e suas familias
(RAHMAN et al., 2022). Para falar de uma doenga com tanta repercussao social, é importante
compreender a percepcao se tem sobre ela. A percepgéo refere-se a maneira como um grupo ou
individuo enxerga os demais. Essa percep¢do é composta por conhecimentos, atitudes, crencas
e emoc0es que influenciam o comportamento das pessoas. Essa percepcdo pode ser influenciada
por diversos fatores como cultura, religido, crencas, vivéncias e experiéncias pessoais, que estao
inter-relacionadas (VAN ‘T NOORDENDE, 2021).

A forma como a hanseniase é vivenciada é atravessada por estigma e preconceitos que
se manifestam de diferentes formas, sobretudo se utilizarmos recorte de género, etnia, classe
social, idade, identidade, portanto precisa ser enxergada de forma interseccional, considerando
0s seus atravessamentos devendo 0s servigos de salde estarem preparados para atender essas
necessidades em salide (VAN BRAKEL; PETERS; PEREIRA, 2019; SOUZA et al., 2018).

Um estudo publicado por Souza et al. (2018) avaliou indicadores de hanseniase dentro
do contexto das vulnerabilidade programaticas em um periodo de 14 anos e apresentou
diferengas de género em relagédo ao abandono do tratamento da hanseniase, que se mostrou ser
aumentado no publico masculino, traz-se esse recorte de género para ressaltar que
desigualdades de género, assim como outras desigualdades sociais e também econémicas
afetam os processos salde-doenca (SOUZA et al., 2018; HEIINDERS, 2004).

Por muitos anos as atitudes da sociedade frente as pessoas acometidas pela hanseniase
foram muito negativas, porém embora tenha havido evolugdo em relagdo ao tratamento da

doenca, ainda hoje ha relatos de atitudes negativas diante de pessoas diagnosticadas, sendo
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possivel perceber que ainda ha falta de conhecimento, como por exemplo, sobre causa da
doenga, transmissao e cura (VAN T'NOORDENDE 2019; 2021; ADHIKARI et.al., 2014).

A falta de conhecimento esta relacionada a atitudes negativas das pessoas como
rotulagem, estereotipagem e discriminacdo. A rotulagem é fruto de um processo social que
representa uma categoria a um grupo especifico, onde se elege uma caracteristica especifica e
se aplica a um grupo especifico, fazendo parte da base cognitiva do preconceito através de
atributos que sdo dados a esse grupo (RODRIGUES; ASSMAR; JABLONSKI, 2015). As
crencas e 0s estereotipos criados socialmente sdo internalizados pela pessoa (WEISS, 2008). A
discriminacdo descreve-se pelo tratamento diferenciado de pessoas ou grupos em razdo desses
rotulos e estereotipagens criadas, podendo acontecer em ambientes sociais, familiares e
institucionais (SIQUEIRA; CARDOSO, 2011).

Diversos estudos buscaram compreender conhecimentos, atitudes e praticas
relacionadas a hanseniase na literatura (EKEKE et.al., 2020; VAN T’NOORDENDE 2019;
2021; SINGH, R.; SINGH, B.; MAHATO, S., 2019) e demonstraram que ainda ha4 um baixo
conhecimentos sobre a hanseniase, estigmatizacdo e atitudes negativas frente a pessoas
acometidas (HAVERKORT; VAN ‘T NOORDENDE, 2022; VAN T’NOORDENDE 2019;
2021; BRAAM, 2017) alguns deles usando abordagens mistas para compreender melhor os
aspectos subjetivos da doenca (VAN ‘T NOORDENDE, 2021, 2021).

Estudo realizado em escolas na Itdlia com mais de 500 alunos entre 2020-2021,
demonstrou gue a hanseniase segue sendo vista de forma negativa e estereotipada, associada a
pobreza, desfiguracdo e doenca incuravel, assim como uma doenca que eles acreditavam que
ndo existia mais nos dias atuais, demonstrando 0 pouco conhecimento sobre a doenca e sua
invisibililidade (FIORIN; CRISTIANI; ROBERTS, 2023; ROBERTS, 2020). Estes achados
nos despertam atencdo, pois embora a hanseniase ndo seja endémica na Italia esta presente em
mais de

A falta de conhecimento sobre a hanseniase ¢ um dos elementos que dificultam o
diagnostico precoce e o0 tratamento oportuno, ndo apenas por parte da comunidade, mas também
por parte dos profissionais de saude quando ndo estdo qualificados para realizar o diagnostico
corretamente. O reconhecimento de conhecimentos, atitudes, praticas e percepcdes relativas a
hanseniase é fundamental para avanco em a¢6es de prevencao, vigilancia e controle da doenca,
sendo um componente que apoia a tomada de decisbes para atencdo integral das pessoas
acometidas pela hanseniase. Esse reconhecimento busca compreender e desmistificar
conhecimentos equivocados sobre a doenca, inclusive entre os proprios profissionais de satde
(BRASIL, 2022).
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Em uma revisdo sistematica realizada, onde utilizou-se 503 artigos com 2 inclusdes,
evidenciou que o conhecimento dos profissionais de salde variou de acordo com o pais de
atuacdo e o contexto local, e que ha ainda muitas crencas locais relacionadas a doenca
(HAVERKORT; VAN ‘T NOORDENDE, 2022). Outro estudo realizado nas Filipinas com
profissionais da salde demonstrou que havia atitudes positivas em relagdo a doenca e alto ou
médio conhecimento sobre hanseniase, atribuido no artigo possivelmente aos processos
formativos e de educacdo permanente no servico de salde onde se desenvolveu a pesquisa
(CHAVEZ et al., 2022).

A postura do profissional de saude frente a pessoa acometida é de suma importancia,
pois se o profissional apresenta atitude negativa frente a doenca, a pessoa pode ter medo ou
receio de buscar o diagndstico ou até mesmo de aceitar e aderir o tratamento, lembrando que
muitas vezes, o profissional € a Unica rede de apoio que a pessoa acometida pela hanseniase
tem, pois opta por ndo relevar seu diagndstico a familiares (HAVERKORT; VAN ‘T
NOORDENDE, 2022).

Ainda se tratando de conhecimento, o conhecimento da populacdo acerca de uma
doenca € importante para o planejamento de politicas publicas de saude que levem em
consideracdo a realidade da comunidade, inclusive de como as informagdes séo transmitidas e
disseminadas nos territorios. Compreender conhecimentos, atitudes e préaticas relacionadas a
hanseniase é fundamental para o enfrentamento a doenca, quando essas questdes ndo sdo
compreendidas, estudadas ou aprofundadas, pode-se levar ao encobrimento do diagnéstico e a
persisténcia do estigma (DAHIRU et al., 2022).

O estigma tem origem etimoldgica na palavra grega - “stigma” - e o termo foi
amplamente utilizado para designar sinais corporais que identificavam pessoas que viviam
sobre regime de escraviddo, que haviam cometido crimes, que eram traidoras ou faziam parte
de algum agrupamento. Esses sinais corporais eram marcados com cortes ou fogo nos corpos,
e simbolizavam que essa pessoa era excluida e deveria ser evitada, especialmente em locais
publicos e de grande circulagdo. Hoje em dia o termo segue sendo usado, embora nao
necessariamente esteja sendo exposto a partir da evidéncia corporal (GOFFMAN, 1981).

A pessoa estigmatizada é aquela que ndo esta apta para aceitagéo social plena. O estigma
nasce de uma expectativa social e normativa que busca atributos especificos para uma
identidade social. Assim, qualquer atributo fora dessa normatizacédo, pode ser considerado um
“defeito”, uma desvantagem e uma fraqueza, levando a pessoa a um descrédito por parte da
sociedade por seu atributo depreciativo. Estigma, portanto, é uma atitude negativa frente as
diferencas (GOFFMAN, 1981)
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O estigma pode ser apresentado de diversas formas. Existe o estigma vivenciado,
quando alguém é excluido por determinada condicdo, a exemplo de alguém que é demitido por
ter revelado o diagndstico de uma doenca transmissivel. O estigma antecipado que é quando a
pessoa tem a percepcao, expectativa ou receio de discriminacdo e é consciente de atitudes e
praticas negativas da sociedade e o estigma internalizado quando os estereotipos da sociedade
sdo internalizados e negativos, causando a pessoa estigmatizada sentimentos como vergonha,
perda da dignidade, da autoestima, causa medo, desespero, culpa, depressao, ansiedade, rejeicao
e conduz essas pessoas a processos de exclusdo social e estigmatizacdo (VAN BRAKEL et al.,
2012; VAN’T NOORDENDE et al., 2019).

Quando um estigma esté associado a uma doenca, denomina-se estigma relacionado a
salide, como é o caso da hanseniase. Para a compreensdo do quéo simbdlico é o estigma na
hanseniase, é importante compreender o passado, 0 que acontecia com a pessoa quando recebia
o diagnostico da hanseniase; ela era levada a igreja em procissdo com cantos flnebres e uma
missa era celebrada simbolizando a sua morte. Em seguida, eram lidas as proibi¢fes a conduta
e a pessoa acometida recebia sinetas de modo a simbolizar sua passagem, praticas claras de
exclusdo e rejeicdo (FOUCAULT, 2001; MACIEL, 2018). O estigma relacionado a hanseniase
é uma das formas mais antigas de estigma relacionado a doenca (VAN BRAKEL; PETERS;
PEREIRA, 2019).

Pode-se considerar que o estigma vem de um estere6tipo da sociedade e quando esse
esteredtipo é associado a um rétulo, essa pessoa € reduzida a ele conforme ja mencionado
anteriormente. E por esse motivo que a OMS em 1991 sugeriu a ndo utilizagio do termo “lepra”
e a adocdo do uso do termo hanseniase ou doenca de Hansen, para evitar preconceito e
discriminacdo frente as pessoas com hanseniase (SANTACROCE et al., 2021). Segundo
Goffman (1981) uma estratégia comum para o enfrentamento ao estigma é o esconder ou
eliminar signos que se converteram em simbolos do estigma, como € o caso do nome lepra,
leproso e derivados.

No Brasil, em 1976 foi publicada a Portaria n°® 165, de 14 de maio de 1976, que
posteriormente virou decreto na lei n°® 9010 de 29 de margo de 1995 pelo Congresso Nacional,
que proibia o uso do termo “Lepra” e suas derivagdes em todos os documentos oficiais da Unido
e dos Estados, devido a sua histérica conotacao negativa (EIDT, 2004; OLIVEIRA et al., 2003).
No entanto, apesar dos esforcos no sentido de se reduzir a conotacdo negativa da doenca, ha
ainda uma forte representacao social acerca da hanseniase enquanto uma doenca estigmatizante,

fruto de uma dindmica social que acontece dentro de interpretacdes e praticas relacionadas a
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doenca, as quais precisam ser dialogadas entre profissionais e atores locais (LEAO E SILVA et
al., 2019; LINS, 2010).

No ultimo relatorio epidemiologico da OMS, foi citado registro de um total de 108 leis
discriminatorias contra pessoas acometidas pela doenca onde os paises tem trabalhado para a
revogacao dessas leis, ainda assim, ha necessidade de fortalecer a luta pelos direitos sociais das
pessoas acometidas pela hanseniase (WHO, 2023). Ressalta-se que a ndo discriminacao e o
direito a igualdade sdo essenciais para a garantia dos direitos humanos e do direito a saude
(NINA; AMON, 2018).

Goffman (1981) cita em seu livro que a Liga Nova-iorquina para pessoas com
dificuldades de audicdo, adotou certos termos para evitar o termo surdo, como por exemplo,
pessoa com dificuldade de audicdo ou audicdo reduzida ou com perda de audicdo. Ele traz a
perspectiva de que as pessoas devam ser identificadas por suas caracteristicas e ndo por sua
desvantagem fisica e por isso o rétulo traz um simbolo de estigma e transmite uma informacéo
social que pertence a identidade social.

E comum que pessoas acometidas pela hanseniase acabem se isolando e sofrendo o
impacto dos processos de exclusdo social, na tentativa de ndo informar sua condicdo de
diagndstico ou até mesmo com medo da rejeicdo e do abandono no seu ciclo social,
especialmente em estagios da doenca que ja demonstram sequelas visiveis da doenca, 0 que
aumenta o estigma vivenciado pela pessoa (BALAIARDI, 2007).

Segundo Goffman (1981) muitas vezes esse processo de encobrimento é incobmodo, pois
a pessoa fica a todo momento tendo que controlar o que fala, como age, manipulando sua
realidade para ndo denunciar sua condicao de salde, podem se sentir ansiosas,tensionadas em
suas interacOes sociais, ficar com o psicolégico comprometido e podem se sentir alienadas do
mundo em que as pessoas do seu convivio social vivem.

O estigma € algo tdo impactante para a vida da pessoa acometida por doencas
estigmatizantes, como € o caso da hanseniase, que diretrizes globais e nacionais inserem o
enfrentamento ao estigma como elemento para acelerar a eliminagdo da doenca, considerando
que o estigma impacta diretamente na qualidade da assisténcia dos servicos de salde e dos
programas de controle. Inclusive é a primeira vez que em um documento oficial nacional, sdo
emitidas recomendac6es do Ministério da Saude para o uso e aplicacdo das escalas de estigma
pelos profissionais de satude (BRASIL, 2023b; WHO, 2021).

A hanseniase pode estigmatizar, humilhar, isolar as pessoas, forcar deixarem seus
empregos e tem impactos inclusive nas relacdes familiares que podem ser fragilizadas devido

a rejeicdo, quebra de vinculos como divorcio, maus tratos, insultos, expulsdo da pessoa



44

acometida, dificuldade de acessar os servigos de saude, discriminacéo no emprego, submetendo
as pessoas a diversas vulnerabilidades; psicoldgicas, sociais e econdmicas (AYELE, 2022). Por
esse motivo € importante o uso de ferramentas que possam contribuir para a maior compreensao
do impacto do estigma na comunidade e na vida das pessoas acometidas pela doenca.
Informacgdes sobre o estigma ajudam na compreenséo do peso do estigma na carga da doenca.
Isto € importante para identificar se as intervengdes em salde estdo sendo Uteis para redugédo do
estigma e sdo essenciais para a sensibilizacdo politica causa e a prevencdo da doenca (VAN
BRAKEL, 2006).

O estigma desempenha um papel importante nas doencas tropicais negligenciadas, como
é 0 caso da hanseniase, sendo 0os membros da comunidade uma fonte importante desses
processos de estigmatizacao que excluem, rejeitam, depreciam as pessoas acometidas por essas
doencas, sendo fundamental a compreensédo desse estigma através de instrumentos especificos
para realizar intervencdes voltadas para o enfrentamento do estigma (PETERS et al., 2014). H&
uma relagéo entre restri¢cGes de participagédo social e gravidade da deficiéncia, escolaridade e
autoestima, muitas dessas pessoas relatam vergonha, problemas no casamento e dificuldades
para encontrar empregos (VAN BRAKEL et al., 2012). A escala SDS utilizada nesse estudo,
tem sido utilizada para avaliar o estigma na comunidade, o quanto a comunidade mantém
afastamento das pessoas acometidas pela hanseniase (BRAAM, 2017).

H& uma relacdo entre restricbes de participacdo social e gravidade da deficiéncia,
escolaridade e autoestima, muitas dessas pessoas relatam vergonha, problemas no casamento e
dificuldades para encontrar empregos (VAN BRAKEL et al., 2012). Diversas vulnerabilidades
estdo relacionadas ao diagndstico da hanseniase, estando a pessoa acometida preocupada com
as limitacGes impostas pelas doencas em suas relagdes sociais, isso faz com que a pessoa ndo
consiga desenvolver todo seu potencial e explorar todas as suas capacitadas, pois o estigma
implica em mudancas na percepcao que a pessoa tem sobre si mesma (BALAIARDI, 2007), o

que pode afetar em menores manifestacdes de empoderamento.

1.2.5 Empoderamento

O conceito de empoderamento comecou a ser discutido de maneira aprofundada a partir
das décadas de 1970 e 1980, principalmente no contexto de movimentos sociais que buscavam
promover a autonomia e o fortalecimento de grupos vulnerabilizados, tendo suas principais
raizes nos movimentos feministas e de direitos civis que reivindicavam direitos e participacao
plena na sociedade (KLEBA; WENDAUSEN, 2009). No ambito da saude, o termo foi utilizado
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pela primeira vez em 1986 na Conferéncia de Promogdo a Saude realizada em Ottawa, no
Canada. No Brasil, foi na educacdo que o conceito foi utilizado pela primeira vez (PINTO et
al., 2019).

O conceito de empoderamento é tema de interesse especialmente quando se lida com
questdes relacionadas a iniquidades com relagédo a grupos desfavorecidos como mulheres,
minorias étnicas, pessoas com deficiéncias e esta intrinsecamente ligado a responsabilidade do
individuo de controlar sua prépria vida (no @mbito da saude, compreendendo o seu processo de
adoecimento e tomando atitudes ativas na luta pelos seus direitos sociais) e a responsabilidade
das instituicdes de impulsionar que essas pessoas assumam o controle das suas vidas (como por
exemplo, facam seu préprio autocuidado, saibam sobre seus direitos de acesso aos servicos,
lutem contra as vulnerabilidades programaticas comuns entre as DTNs) (BAKKER; VAN
BRAKEL, 2012; PINTO et al., 2019).

Como citado anteriormente, a hanseniase é uma doenca repleta de fortes representacdes
sociais no imaginario social, ligados a exclusdo devido ao isolamento compulsério, mutilagdes,
dor e sofrimento que fazem parte de uma simbologia que comp8e a cultura. O impacto do
diagnostico devido a isso é gerador de alteraces de autoimagem e autoestima (PALMEIRA;
QUEIROZ; FERREIRA, 2012).

No Brasil, 0 empoderamento tem sido trabalhado de formas distintas, uma delas na
perspectiva de mobilizar grupos e comunidades para buscarem seus direitos sociais e a outra
sdo estratégias direcionadas a promover a integracdo entre as pessoas que estdo em situacdo de
vulnerabilidades (GOHN, 2004). A origem da palavra empoderamento vem de habilitar ou
permitir (PINTO et al., 2019).

A escala de empoderamento hoje utilizada, nasceu na década de 1990 e foi inicialmente
utilizada em pessoas com transtornos mentais nos EUA, ja na india em pessoas acometidas pela
hanseniase e com deficiéncias (ROGERS et al., 1997). A escala de empoderamento tem sido
utilizada para avaliar as manifestacdes de empoderamento das pessoas entrevistadas e abrir
caminhos de didlogo para promocao da dignidade humana e enfrentamento das iniquidades.

Um estudo buscou compreender como pessoas que sofreram processos de
estigmatizacdo conseguiram superar e manejar suas experiéncias de vivenciar o preconceito e
a discriminacdo, apresentando outras experiéncias para além das experiéncias negativas e
prejudiciais do estigma, mas demonstrando experiéncias em que a pessoa consegue ultrapassar
essas barreiras. O estudo descreve trés processos pelos quais essas pessoas passam: (1)
compensacdo (2) estratégias de interpretacdo do ambiente social e (3) foco nas multiplas
identidades (SHIH, 2004).



46

Na compensacdo a pessoa tenta ser mais simpatica, aprimorar suas habilidades sociais
para compensar 0 estigma, ou seja, passa por um processo de desvalorizar as dimensdes que
sdo desvantagem, como € o caso do estigma, e compensa na valorizacdo de dimensdes em que
ela considera uma vantagem, como é o caso da habilidade de interacdo social. Nas estratégias
de interpretacdo do ambiente, a pessoa passa a ter sua propria interpretacdo social para proteger
sua autoestima, negando ou minimizando processos de discriminagdo e preconceito, muitas
vezes percebendo mais o preconceito direcionado ao seu grupo do que a si proprio. E por ultimo,
as multiplas identidades, a pessoa considera que antes de ser uma pessoa estigmatizada, ha
outras identidades que fazem parte dela; género, religido, etnia, dentre outros (SHIH, 2004).

Segundo Stotz e Aradjo (2004) o termo empoderamento vem do liberalismo civil dentro
de sua tradicdo anglo-saxdnica e nasce a partir da palavra inglesa empower, que pode ser
traduzido como habilitar, permitir, autorizar. Para Hannah Arendt, que pensa o poder a partir
de uma perspectiva de a¢do coletiva, conceitua que o poder esta relacionado a capacidade de
agirmos em conjunto, e que ele ndo é individual, ele pertence a um grupo (ARENDT 2001).

Vale ressaltar que atualmente o antropélogo Guerreiro Ramos traz uma reflex@o sobre
0 conceito de empoderamento, criticando o sentido da palavra no contexto das organizacdes e
gestdes, sugerindo uma abordagem para além do empoderamento, trazendo o foco para a
emancipacdo dos sujeitos , libertando-se das limitacOes estruturais e culturais impostas
(RAMOS, 1989). Esse conceito de empoderamento também é apresentado por Berth (2009),
que visualiza 0 empoderamento como um instrumento de participacéo politica e social, a mesma
acredita que empoderar é pensar caminhos de reconstrucao das bases sociopoliticas.

A discriminacéo e o estigma legitimam ndo apenas a exclusao das pessoas, mas de suas
oportunidades educacionais e profissionais. A luta pela inclusdo das pessoas afetadas pela
hanseniase nos espacos politicos e de decisdo é imprescindivel, suas vozes precisam ser
ouvidas, mecanismos precisam ser criados para que essas pessoas acessem seus direitos sociais
e tenha sua dignidade humana garantida (BERTH, 2019).
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2. OBJETIVOS

2.1  Objetivo geral

Analisar conhecimentos, atitudes, praticas e percepcdes relativos a hanseniase, incluindo
percepcOes de estigma e empoderamento em diferentes populacdes de estudo em areas

hiperendémicas delimitadas na regido Nordeste

2.2 Objetivos especificos

Caracterizar conhecimentos, atitudes e praticas relativos a hanseniase entre membros de
comunidades, pessoas acometidas pela doenca e seus contatos (domiciliares e

extradomiciliares), bem como entre profissionais de satde da APS.

Descrever percepcdes de distanciamento social relacionado a hanseniase entre membros
de comunidades, contatos de pessoas acometidas pela doenca e profissionais de saude da
APS.

Analisar percepgdes de estigma relacionado a hanseniase entre membros de comunidade
sem diagndstico estabelecido da doenca, incluindo profissionais de saude de nivel
superior da atencdo primaria, agentes comunitarios de salde e contatos de pessoas

acometidas pela hanseniase incluidos no estudo, residentes nas areas destas comunidades.

Analisar percepcoes de estigma e empoderamento de pessoas acometidas pela hanseniase

relacionado a hanseniase
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3. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

3.1 Desenho do estudo

Trata-se de um estudo transversal de base comunitaria com abordagem mista (quanti-
qualitativa) inserido em um estudo mais amplo que envolve dois momentos: baseline (antes,
objeto desta pesquisa) realizado entre 2018-2019 e Pds-intervencdo (posteriori), que buscou
conhecer aspectos relativos aos conhecimentos, atitudes, praticas e percepgdes, assim como
estigma, distanciamento social e empoderamento frente a hanseniase. A pesquisa foi
desenvolvida nas cidades de Fortaleza e Sobral (Ceard).

O pés-intervencado tera como referéncia a realizagdo de um conjunto de intervengdes
realizadas a partir da implementacdo do Programa PEP++ (Profilaxia aprimorada pds-
exposicdo ao Mycobacterium. leprae), que trata-se de um ensaio clinico pragmatico
multicéntrico internacional que esta avaliando um novo esquema aprimorado de
quimioprofilaxia pos-exposicdo ao Mycobacterium leprae. E um ensaio clinico controlado
randomizado por aglomerado da quimioprofilaxia pds-exposicdo em contatos de pessoas
acometidas por hanseniase. O PEP++ foi implementado entre os anos de 2020 e 2023, sendo 0s
anos de 2024 e 2025 o periodo de seguimento dos contatos que receberam a quimioprofilaxia.

O presente estudo, portanto, reflete a realidade do territorio antes do inicio das
atividades do Programa PEP++, sendo a etapa inicial. ApoOs a realizacdo deste estudo, uma
sequéncia de atividades e acdes ja foram desenvolvidas, como abordagens domiciliares de
pessoas acometidas pela hanseniase e seus contatos, processos de formacdo de ACS e
profissionais de salde (médicos e enfermeiros) no contexto da APS, assim como atividades
comunitarias de educacdo em salde nas unidades de saude, escolas, igrejas, dentre outros

espacos do territorio.

3.1 Local do estudo

3.1.1 Fortaleza

Fortaleza é a capital do Estado do Ceard, localizada no litoral Atlantico, no norte do
estado do Ceara. O municipio de Fortaleza tem uma populagéo total de 2.428.708 habitantes,
configurando-se como a cidade mais populosa do Ceara e apresenta uma densidade
populacional de 7.775,52 habitantes por km?, segundo o ultimo censo de 2022. Apresenta um

salario médio mensal de 2,7 salarios minimos, taxa de escolarizacdo de 6 a 14 anos de idade
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correspondente a 96,1%, Produto Interno Bruto (P1B) per capita de 27.164,45 reais. O indice
de Desenvolvimento Humano Municipal (IDHM) € de 0,754 (IBGE, 2024).

Esta dividida administrativamente em 12 Secretarias Executivas Regionais, e fazem
parte da Secretaria Municipal da Gestdo Regional. Essas regionais compdem atualmente 121
bairros que, no passado, eram vilas isoladas ou mesmo municipios antigos que foram
incorporados a Fortaleza devido a expansdo dos limites do municipio (FORTALEZA, 2024a).

Apesar de administrativamente o municipio ser dividido em 12 coordenadorias
regionais, o setor saude segue dividido em seis regionais de satde. Cada regional possui uma
rede de atencdo a salde composta por Unidades de Atencdo Priméaria em Salde (UAPS),
hospitais de atenc¢éo secundéria e terciaria, Unidades de Pronto Atendimento (UPAS), Centros
de Atencéo Psicossocial (CAPS) Infantil, Geral e Alcool e Drogas, Centros de Especialidades
Odontoldgicas (CEO), Centrais de Distribuicdo de Medicamentos no Terminal (CDMT),
equipes de consultorios de rua e espacos destinados ao desenvolvimento de praticas integrativas
e complementares em salde. Ao todo, o municipio conta com 118 UAPS (FORTALEZA,

2024b).

Figura 8 - Nova territorializacdo do municipio de Fortaleza-CE.

Aquirar

|
Pacatuba . \ g

Fonte: https://www.fortaleza.ce.gov.br/images/0001/07 01 2021 MAPA-NOVAS-REGIONAIS.pdf
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Na figura 3 abaixo € possivel identificar onde estdo localizadas as UAPS do municipio
de Fortaleza-CE.

Figura 9 - Distribuicdo dos estabelecimentos de saide, Fortaleza - CE

Equipamentos de Saude
" L e o B & <

aude e Assisténcia Social

L+

CAUCAIA

®

LEGENDA v
O Equipamentos de Saiide
CAPS (15)

HOSPITAL (21)

POLICLINICA (4)

nnnnn

UAPS (118)

SN ,/, = UPA (12)
PRATNNGA ¥ R s B i
MARACANAU ANclig @ ! Fonte: SMS
RS 4 28 Eusébio
A

Ano: 2023
MARANGUAPE

Fonte: https://mapas.fortaleza.ce.qov.br/?view=658

3.1.2 Sobral

Sobral ¢ um municipio do Estado do Cear4, localiza-se as margens do rio Acarad, a 235
km de Fortaleza. O municipio de Sobral tem uma populacdo total de 203.023 habitantes,
configurando-se como a cidade mais populosa do Ceard e apresenta uma densidade
populacional de 98,15 habitantes por km2, segundo o Ultimo censo de 2022. Apresenta um
salario médio mensal de 2 salarios minimos, taxa de escolarizacdo de 6 a 14 anos de idade
correspondente a 97,9%, PIB per capita de 25.396,38 reais. O indice de Desenvolvimento
Humano Municipal (IDHM) é de 0,714 (IBGE, 2024; SOBRAL, 2024).

O municipio de Sobral € referéncia em educacéo, salde e desenvolvimento econdmico
no interior do Ceara, sendo parte das cidades que mais se desenvolveram no pais nos Gltimos

10 anos e sendo considerada uma das 30 melhores cidades para se morar (SOBRAL, 2024). O
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municipio conta com 100% de cobertura de Estratégia de Saude da Familia (ESF), tendo
atualmente 37 Centros de Saude da Familia (CSF) distribuidos na zona urbana (Figura 10) e

rural (Figura 11), contando com 64 equipes de satde da familia.

Figura 10 - Divisdo oficial de bairros da zona urbana, Sobral - CE.
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Este mapa apresenta a distribuicdo geografica da divisdo distrital do municipio de

Sobral, e sua distribuicdo dentro do mapa do Ceara.
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Figura 11 - Divisdo Distrital, Sobral - CE
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3.2 Definicéo dos territdrios

Os territorios foram definidos a partir da distribui¢cdo dos casos novos de hanseniase
diagnosticados no periodo de 2017 e 2018. Foi realizada uma analise espacial para defini¢do de
clusters (conglomerado de casos), identificando a area de maior endemicidade nos municipios.
Foram considerados apenas 0s casos com a variavel endereco consistente e devidamente
preenchida.

No municipio de Fortaleza, a partir desta analise foi eleita a regional de salde V
caracterizada por uma alta endemicidade. Contudo, visando maior heterogeneidade na amostra,
a partir de diferentes contextos, o estudo foi realizado também nas regionais de saude 1V e VI,
. Portanto, participaram em 2018 as UAPS das regionais de saude 1V, V, VI.

Dos equipamentos descritos participaram 08 UAPS, sendo uma da IV (Dom Aluisio
Lorscheider), cinco da V (Fernando Didgenes, Jurandir Picango, Guarany Mont’ Alverny, Galba
Araujo, Ronaldo Albuguerque) e duas da VI (Melo Jaborandi e Waldo Pessoa).

No municipio de Sobral, devido a heterogeneidade da distribuicdo dos casos,
determinou-se a abordagem em todas os 36 CSF na area urbana e rural para alcance da amostra

prevista pelo estudo, porém a amostra foi alcancada com 22 CSF abordados.
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3.3 Populagéo e participantes do estudo

A populacéo do estudo inclui pessoas acometidas pela hanseniase diagnosticadas a partir
de abril de 2017, seus contatos proximos (sejam eles domiciliares ou sociais), profissionais de
salde e comunidade ou vizinhanca residentes nos territorios das cidades de Fortaleza e Sobral.
O publico-alvo foi definido a partir de categorias populacionais determinadas para o objetivo
do estudo e ilustrado no Quadro 1, onde se descrevem as etapas que cada participante estava

envolvido. As etapas serdo apresentadas posteriormente na se¢éo coleta de dados.
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Quadro 1. Publico-alvo nas etapas do estudo de Conhecimentos, Atitudes, Praticas e Percepcoes

Subpobulacses ETAPA 1 ETAPA2 | ETAPA3 | ETAPA4 E:ﬁg’:g
populag Sociodemografico | CAP SDS  |EMIC-CSS
Empoderamento

Pessoas acometidas pela hanseniase em PQT (com
diagnostico desde 04/2017) residentes na area do X X - - X
estudo
Contatos domiciliares de pessoas acometidas pela

. : ) X X X X -
hanseniase residentes na area do estudo
Contatos extradomiciliares (proximos) de pessoas
acometidas pela hanseniase residentes na area do X X X X -
estudo
Membros de comunidades residentes na area do X X X X i
estudo
Médicos, enfermeiros e cirurgides-dentistas das X X X X )
UAPS selecionadas e residentes na area do estudo
Profissionais dos NASFs de referéncia para as UAPS

) . X X X X
do estudo e residentes na area do estudo
Médicos, enfermeiros e cirurgides-dentistas das
UAPS selecionadas e ndo residentes na area do X X - - -
estudo
Profissionais dos NASFs de referéncia para as UAPS
« : f X X - -

do estudo e ndo residentes na area do estudo
ACS das UAPS selecionadas e residentes na area do X X X X i
estudo
ACS das UAPS selecionadas e ndo residentes na area X X i i i

do estudo

Fonte: autoria propria




3.4.1. Criterio de elegibilidade

A populacdo do estudo

incluiu pessoas acometidas pela hanseniase

diagnosticadas a partir de abril de 2017, seus contatos proximos (sejam eles

domiciliares ou sociais), profissionais de satide e comunidade ou vizinhanca residentes

nos territorios das cidades de Fortaleza e Sobral. O quadro 2. Apresenta os critérios de

incluséo e exclusdo para cada publico-alvo.

Quadro 2. Critérios de inclusdo e exclusdo das subpopulacdes do estudo

Participante

Critério de inclusao

Critério de exclusao

Pessoas acometidas pela
hanseniase — caso
referéncia

Pessoas com diagndstico de
hanseniase em 2017-2018
Residéncia no territério do
estudo

18 anos de idade ou mais

Pessoas com problemas
cognitivos que impedisse a
compreensdo das perguntas da
pesquisa.

Contatos domiciliares

Qualquer pessoa reconhecida por
um caso referéncia como contato
domiciliar

18 anos de idade ou mais

Diagnéstico de hanseniase
Pessoas com problemas
cognitivos que impedisse a
compreensdo das perguntas da
pesquisa.

Contatos
extradomiciliares
proximos (sociais)

Qualquer pessoa reconhecida por
um caso referéncia como contato
préximo extradomiciliar
18 anos de idade ou mais

Diagnostico de hanseniase
Pessoas com problemas
cognitivos que impedisse a
compreensdo das perguntas da
pesquisa.

Membros da comunidade

Qualquer pessoa que viva na
localidade, comunidade ou
bairro dentro do territdrio do
estudo

18 anos de idade ou mais

Diagnostico de hanseniase
Contato domiciliar ou
extradomiciliar de caso de
hanseniase (referéncia ou ndo)
Pessoas com problemas
cognitivos que impedisse a
compreensdo das perguntas da
pesquisa.

Profissionais de satde de
nivel superior

Profissional de satide de nivel
superior (médicos, enfermeiros,
cirurgiBes-dentistas e
profissionais do NASF) atuante
na UAPS selecionada

Diagnostico de hanseniase
Profissionais de salde atuantes
a menos de 6 meses no
territério

Profissionais de satde —
agentes comunitarios de
salide

ACS atuante nos territérios da
UAPS selecionada pelo estudo
ha pelo menos 6 meses

Profissionais de salde
atuantes a menos de 6 meses
no territério

Fonte: Autoria propria.
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3.4 Amostragem

Em cada etapa prevista do estudo (quantitativa, qualitativa individual, qualitativa
grupo-focal (GF) estéo previstos dois cortes temporais: 0 primeiro, referente a este estudo,
de baseline ja realizado em 2018 e o segundo, ainda a ser realizado, pds-intervencao
(curso ACS, atividades educativas do PEP++). A seguir, sdo detalhadas as diferentes
etapas do estudo, com o minimo previsto das diferentes populagdes de estudo.

Para a etapa quantitativa do estudo — 655 pessoas das diferentes subpopulac6es

estdo envolvidas, conforme demonstrado no Quadro 3.

Quadro 3 - Amostra relativa as diferentes subpopulacdes na etapa quantitativa

Subpopulagéo do estudo N

Pessoas acometidas pela hanseniase em PQT (MB & PB com 100
diagndstico desde 04/2017) residentes na area do estudo
Contatos domiciliares de pessoas acometidas pela hanseniase 100
residentes na area do estudo
Contatos extradomiciliares de pessoas acometidas pela 30
hanseniase residentes na area do estudo
Membros de comunidades residentes na area do estudo 175
Médicos, enfermeiros e cirurgides-dentistas das UAPS

) . ; pPS1*
selecionadas e residentes na area do estudo
Médicos, enfermeiros e cirurgides-dentistas das UAPS

) . . ) pPS2*
selecionadas e ndo residentes na area do estudo
Profissionais dos NASFs de referéncia para as UAPS do estudo PS1*
residentes na area do estudo
Profissionais dos NASFs de referéncia para as UAPS do estudo PSo*
e ndo residentes na area do estudo
ACS das UAPS selecionadas e residentes na area do estudo ACS1**
IACS das UAPS selecionadas e ndo residentes na area do

ACS2**

estudo
Total (minimo previsto em cada municipio) 655

Fonte: Autoria prépria
*PS1 + PS2 = total de profissionais de nivel superior na atengéo bésica das
UAPS selecionadas (previstos 25 médicos(as) / 25 enfermeiros(as) / 25
cirurgibes(des) dentistas / 25 profissionais do NASF)
**ACS1 + ACS2 = total de ACS das UAPS selecionadas (previsdo de 150
ACS)
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A estimativa apresentada anteriormente de membros da comunidade baseia-
se em uma prevaléncia assumida de “atitudes negativas” de 50% no periodo basal
em um contexto de deteccdo de uma reducdo nestas atitudes de 15% ou mais (ou
seja, a prevaléncia no segundo momento do estudo € de 35% ou menos),
utilizandoum nivel de significancia de 0,05 e um poder de 80%.

Um tamanho de amostra de 100 casos referéncia e de 130 contatos domiciliares /
extradomiciliares, antes e depois da intervencdo, nos permitirdo detectar uma reducdo de
20% ou mais. Nesta perspectiva, para cada caso referéncia com aplicacdo de questionario,
havera um (1) contato domiciliar abordado e para cada trés (3) casos referéncia, havera
um (1) contato extradomiciliar.

O processo para definicdo dos membros da comunidade para o estudo conforme
0 quadro 4, parte de uma amostragem aleatoria sistematica de cinco (5) casos referéncia
de cada UAPS, totalizando 25 casos. A partir de cada caso, foram selecionadas por
amostragem aleatdria sistematica sete (7) membros da comunidade tomando-se como
base o domicilio com uma contagem sequencial de dez (10) casas a direita ou a esquerda,

totalizando 175 pessoas da comunidade. Para os profissionais de saude, todo o universo

de pessoas atuantes na unidade sera selecionado.

Quadro 4 — Critérios relativos a estratégia amostral para as subpopulacdes na etapa

quantitativa

Subpopulacgédo do estudo

Critérios

Pessoas acometidas pela hanseniase em PQT
(MB & PB com diagnostico desde 04/2017)
residentes na area do estudo

Amostra sistematica, sequencial da base de
cada UAPS

Proximidade espacial 8 UAPS de vinculacéo
territorial

Amostra aleatéria simples de 5 casos
referéncia de cada uma das unidades de
salde

Contatos domiciliares de pessoas acometidas
pela hanseniase residentes na area do estudo

Vinculacdo ao caso referéncia incluido no
estudo

Selecionado 1 contato domiciliar para cada
pessoa acometida inserida no estudo

Contatos extradomiciliares (proximos) de
pessoas acometidas pela hanseniase
residentes na area do estudo

Vinculagdo ao caso referéncia incluido no
estudo

Selecionado 1 contato extradomiciliar para
cada 3 pessoas acometidas inseridas no
estudo)Proximidade espacial a UAPS de
vinculacéo territorial

Membros de comunidades residentes na area |°

do estudo

Selecionados 7 membros da comunidade
para cada caso selecionado na amostra
aleatdria e incluido no estudo
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Médicos, enfermeiros e cirurgides-dentistas
das UAPS selecionadas e residentes na area
do estudo

Universo de profissionais de nivel superior

Profissionais dos NASFs de referéncia para
as UAPS do estudo residentes na area do
estudo

Universo de profissionais de nivel superior

Médicos, enfermeiros e cirurgides-dentistas
das UAPS selecionadas e ndo residentes na
area do estudo

Universo de profissionais de nivel superior

Profissionais dos NASFs de referéncia para
as UAPS do estudo e ndo residentes na area
do estudo

Universo de profissionais de nivel superior

area do estudo

IACS das UAPS selecionadas e residentes na .

Universo de ACS

ACS das UAPS selecionadas e ndo
residentes na area do estudo

Universo de ACS

Fonte: Autoria prépria

A figura 12 representa graficamente como estdo distribuidas as aplicac6es

dos instrumentos por publico-alvo neste estudo, vale ressaltar que a escala SDS e a

escala EMIC-CSS s6 foram aplicadas a participantes que residiam na comunidade.

Figura 12. Representacdo gréfica das subpopulagfes estudadas e instrumentos

aplicados a cada participante

1 caso
referéncia

Sociodemografico
CAP

EMIC-AP
Empoderamento

7 membros da
comunidade

1 contato
intradomiciliar

Sociodemografico  * Sociodemografico

* CAP + CAP
* EMIC-CSS * EMIC-CSS
* 5DS * 5DS

Fonte: Autoria prépria

1 contato
extradomiciliar

Sociedemografico

N+

i

Profissionais de
Saude/ACS
CAP (ESF, NASF))

.
+ EMIC-CSS
. m

sDs

. * Sociodemografico
. * CAP
« EMIC-CS5*
* 5D5*
. *5e residente

3 Casos
referéncia
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As pessoas participantes para a parte qualitativa do projeto (entrevistas individuais
e GF) foram selecionadas por meio de uma amostra intencional, pela capacidade de
argumentacdo sobre diferentes contextos da hanseniase, obtida entre aqueles que
participaram do estudo quantitativo. Considerou-se também o perfil destas pessoas de
forma a garantir uma distribuicéo equitativa entre géneros e idades. Alguns pré-requisitos
foram considerados:

o Casos referéncia: tempo de diagndstico e gravidade da doenga (diferentes
classificacOes operacionais, formas clinicas e presenca de incapacidade fisica
e/ou episodio reacional).

o Contatos domiciliares/extradomiciliares — tempo de diagnostico do caso
referéncia e contatos com ou sem historico de outros casos na familia.

e Comunidade em geral — tempo de residéncia no territorio em estudo (nédo
poderia ser alguém recém-chegado na comunidade).

«  Profissionais de saude (nivel superior e ACS) — tempo de experiéncia na APS.

A amostra minima prevista a ser realizada para as entrevistas individuaisseis (6)
pessoas de cada uma das dez (10) subpopulacBes do estudo, o que contabiliza sessenta

(60) entrevistas individuais:

Quadro 5 — Amostra relativa as diferentes subpopulagdes na etapa qualitativa
(entrevistas individuais) do estudo CAPP-HANS.

Subpopulagédo do estudo N
Pessoas acometidas pela hanseniase em PQT (MB — desde 6
01/2017 ou PB — desde 07/2017) residentes na area do estudo
Contatos domiciliares de pessoas acometidas pela hanseniase 6
residentes na area do estudo
Contatos extradomiciliares (proximos) de pessoas acometidas 5
pela hanseniase residentes na area do estudo
Membros de comunidades residentes na area do estudo 6
Médicos, enfermeiros e cirurgides-dentistas das UAPS 5
selecionadas e residentes na area do estudo
Profissionais dos NASFs de referéncia para as UAPS do estudo 5
e ndo residentes na area do estudo
Médicos, enfermeiros e cirurgides-dentistas das UAPS 5
selecionadas e néo residentes na area do estudo
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Profissionais dos NASFs de referéncia para as UAPS do estudo

e ndo residentes na area do estudo 6
IACS das UAPS selecionadas e residentes na area do estudo 6
IACS das UAPS selecionadas e ndo residentes na area do estudo 6

Total (minimo previsto) 60

Fonte: Autoria propria

As pessoas que participaram dos GF foram também selecionadas de acordo com

0S mesmos critérios anteriores. Ao total estimou-se serem realizados cinco (5) GF,

totalizando, no minimo, sessenta pessoas envolvidas (12 em cada GF):

Quadro 6 — Amostra relativa as diferentes subpopulacdes na etapa qualitativa com GF

Grupos ~
focais Subpopulagéo do estudo N
Pessoas acometidas pela hanseniase em PQT (MB &
GF1 PB com diagndstico desde 04/2017) residentes na 12
area do estudo
Contatos domiciliares de pessoas acometidas pela 8
hanseniase residentes na area do estudo
GF 2 Contatos extradomiciliares (proximos) de pessoas
acometidas pela hanseniase residentes na area do 4
estudo
GE 3 Membros de comunidades residentes na area do 12
estudo
Médicos, enfermeiros e cirurgides-dentistas das 0-2*
UAPS e profissionais do NASF selecionadas e *a depender da existéncia
GE4 residentes na area do estudo desta subpopulagéo
Médicos, enfermeiros e cirurgides-dentistas das
UAPS e profissionais do NASF selecionadas e ndo 10-12
residentes na area do estudo
Agentes comunitarios de satde das UAPS *
. X ) 4-6
GE S selecionadas e residentes na area do estudo
Agentes comunitarios de satde das UAPS 6-8
selecionadas e ndo residentes na area do estudo
Total (minimo previsto) 60

Fonte: Autoria propria

Ressalta-se que foram utilizadas diferentes estratégias de abordagem para

realizacdo dos grupos focais, para possibilitar a aceitacdo e potencializar a adeséo das

pessoas em participar dos grupos focais, como: escolha de locais centrais nos territorios,
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todos em equipamentos de saude; uso de convite personalizado com o nome e endereco
da pessoa e com o endereco do local da atividade; entrega dos convites pelos ACS e/ou,
em alguns casos 0 acompanhamento da equipe de campo do PEP ++; convite realizado
através de contato telefénico; eram realizadas 3 tentativas de convites a fim afim alcancar

0 nimero desejado de participantes mesmo se houvesse intercorréncias.

3.5 Coleta de dados

O processo de coleta de dados foi composto por profissionais de salude e
estudantes da area da satde rigorosamente selecionados e treinados intensivamente para
cada uma das etapas. A escolha do local da entrevista foi acordada diretamente com cada
participante, tendo a possibilidade de ser em casa, na unidade de salde ou no ambiente
de trabalho. Todos o0s instrumentos utilizados neste estudo estdo adaptados
transculturalmente para o portugués do Brasil (MORGADO et.al.,2017; OLIVEIRA
2018; PINTO, 2020; BRAAM, 2017).

O estudo foi dividido em cinco etapas (Quadro 8), sendo a primeira delas o
instrumento sociodemogréfico para uma caracterizacdo inicial dos participantes,
seguida das demais etapas que buscaram analisar conhecimentos, percepcdes e estigma
nas areas de intervencdo. Abaixo, segue a especificacdo dos instrumentos para a coleta
de dados:

Quadro 8 — Etapas do estudo CAPP-HANS e respectivos instrumentos.

Etapas Instrumentos
Instrumento sociodemografico de
Etapa 1: perfil sociodemogréfico caracterizagdo inicial
(Apéndices A-E)
Etapa 2: conhecimentos, atitudes e praticas Instrumento CAPP — hanseniase
relativos a hanseniase (Anexo A-B)

Social distance scale — SDS: Escala
de Distanciamento Social

(Anexo C)
Explanatory model interview

catalogue community stigma scale —
Etapa 4: percepcdes de estigma (comunidade) | EMIC-CSS: Escala de Estigma na

Etapa 3: percepcdes de distanciamento social
relacionado a hanseniase

relacionado a hanseniase Comunidade — Inventario de
Entrevistas em Modelo Explicativo
(Anexo D)
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Explanatory model interview
catalogue stigma scale — EMICAP:
Escala de Estigma — Inventario de

Etapa 5: percepcoes de estigma (individual) Entrevistas em Modelo Explicativo
relacionado a hanseniase e de empoderamento (Anexo E)

Escala de Empoderamento
(Anexo F)

Fonte: Autoria prépria
3.5.1 Etapa quantitativa

Dois instrumentos validados foram utilizados para avaliar quantitativamente
conhecimentos, atitudes, praticas e percepcdes relativos a hanseniase, incluindo as
dimensGes de estigma, distanciamento social e empoderamento.

As pessoas que conduziram a aplicacdo dos instrumentos usando o questionario
CAP, EMIC-CSS, EMIC-PE, Escala SDS, Escala de Empoderamento e estavam
habilitadas para a aplicacéo dos instrumentos, sendo permitido ser pessoas com a doenca,
mas sem incapacidade fisica ou outras complica¢6es relacionadas (auséncia de sinais ou
sintomas). Apesar de permitido, na realidade desse estudo nédo foi possivel a incorporagédo

de pessoas afetadas para a aplicacdo dos instrumentos.

e Escala EMIC (estigma — individual e comunidade)

A EMIC é um modelo explicativo (WEISS et al., 1992; VAN BRAKEL, 2006).
Instrumentos nesses formatos revelam como as pessoas atribuem sentido a sua condi¢édo
de saude e fornecem um quadro no qual pesquisadores e profissionais de saude sdo
capazes de compreender de forma mais abrangente a sua experiéncia de adoecimento. A
escala EMIC mede atitudes e comportamentos percebidos entre os membros da
comunidade em geral com relagdo as pessoas acometidas pela hanseniase.

As versdes adaptadas transculturalmente da EMIC-AP para pessoas acometidas
pela hanseniase e EMIC-CSS para demais membros da comunidade ndo acometidos pela
doenga) foram utilizadas neste estudo (OLIVEIRA, 2018). A escala EMIC-CSS foi
recentemente adaptada transculturalmente para o portugués do Brasil (MORGADO
et.al.,2017; OLIVEIRA 2018). Ela também é composta por escala Likert e maiores
escores sugerem que mais negativa é a atitude da comunidade em relacdo as pessoas
acometidas (OLIVEIRA, 2018).
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A escala EMIC-AP mede o estigma individual e é composta por 15 itens
especificos com scores que variam de zero (estigma ndo percebido) a 45 (alto nivel de
estigam percebido e auto-estigma) (MORGADO et.al.,2017). A escala EMIC-CSS
também é composta por 15 itens e mede atitudes e comportamentos da comunidade em
relacdo a pessoas afetadas pela hanseniase, seu score varia de 0 (sem atitudes negativas a
30 (alto nivel de atitudes negativas)

Ambas as escalas (EMIC-CSS e EMIC-AP) sdo escalas de carater genérico e
abordam dimensdes referentes a revelacdo/ocultacdo do diagnostico; vergonha;
autoestima/respeito; perspectivas matrimoniais; relacdes conjugais; afastamento
(trabalho, grupos sociais); suporte (familia, amigos). Ambas constam de 15 perguntas,
porém as perguntas diferem entre as duas escalas, assim como a pontuagdo para cada
resposta (WEISS et al., 1992; OLIVEIRA, 2018).

A EMIC-CSS é resultado de uma entrevista semiestruturada, que foi desenvolvida
para investigar percepcles, crencas e praticas relacionadas a doenca em um estudo
cultural da hanseniase e saide mental em Bombaim, na india. Foi elaborada com a
perspectiva de integrar os quadros clinicos, epidemioldgicos e das ciéncias sociais, a fim
de estudar significados culturais da hanseniase, impacto emocional, busca por ajuda e
adesdo ao tratamento(WEISS et al., 1992. Por sua vez, a EMIC-CSS é aplicada a pessoas
que ndo foram acometidas pela condicdo de salde estigmatizante (hanseniase, infeccéo
por HIV/aids, deficiéncias) e mensura a atitude em relacdo as pessoas acometidas (WEISS
etal., 1992; VAN BRAKEL, 2006; VOLINN, 1983;).

Durante a entrevista, foi solicitado as pessoas participantes que respondessem 15
perguntas, oferecendo 4 opc¢es de resposta avaliadas com diferentes pontuagdes: sim (2),
possivelmente (1), ndo (0) e ndo sei (0). Por exemplo, pergunta 1: "Uma pessoa com
hanseniase tentaria evitar que os outros soubessem de sua condicdo?" Se a pessoa
entrevistada responde com "sim", ela marca 2 pontos para esta pergunta. No final da
entrevista, os pontos das 15 questfes serdo somados para determinar o resultado da soma
EMIC. Quanto maior o resultado da soma, mais negativas sdo as atitudes dos membros
da comunidade em relagdo as pessoas acometidas. As questdes mostram como o
entrevistado pensa que as pessoas reagiriam (WEISS et al., 1992)

A EMIC-AP avalia o estigma percebido e o autoestigma, também utilizando as
respostas do tipo Likert, foi validada especificamente para pessoas acometidas pela
doenca acima de 18 anos de idade, em tratamento a pelo menos 2 meses ou no pés-alta
recente (Ultimos 2 anos). (WEISS et al., 1992)
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e Escala de distanciamento social (SDS)

A SDS foi aplicada aos contatos, membros da comunidade, profissionais de saude
e agentes comunitarios de salde desde que residissem no territorio onde estava sendo
desenvolvida a pesquisa. SDS mede o desejo social de distanciamento que a pessoa
entrevistada deseja manter em relacdo a uma pessoa com uma condicdo especifica, por
exemplo, a hanseniase. O distanciamento social representa atitudes de medo dos
respondentes.

Essa escala foi utilizada com uma abordagem baseada em entrevistas. A adaptacéo
transcultural dessa escala foi feita em Olinda-PE em uma atividade organizada pela NHR
Brasil e NLR Internacional (BRAAM, 2017)

A pessoa entrevistada iniciava a SDS lendo a vinheta, uma breve descricdo ou
declaracdo da vida de uma pessoa com hanseniase. seguida por sete (7) questdes relativas
a essa pessoa da vinheta. As vinhetas foram especificadas por género. A pessoa
participante poderia responder as 7 perguntas, escolhendo 1 das 4 opcles que sao
avaliadas com diferentes pontuacbes, a saber: definitivamente disposto (0),
provavelmente disposto (1), provavelmente ndo disposto (2) ou definitivamente ndo esta
disposto (3). Por exemplo, a pergunta 1 diz: "Como VvOCé se sentiria se surgisse a
oportunidade de alugar um quarto em sua casa para alguém acometido pela hanseniase?"
Se a pessoa participante escolher "definitivamente disposto”, ela marca O pontos nesta
questdo. Apds concluir as 7 perguntas, os pontos das questdes individuais sao somados
para determinar a pontuagédo SDS.

O score varia de zero (sem desejo de distanciamento social, medo ou atitudes
negativas) a 21 (maximo desejo de distanciamento social, medo e atitudes negativas )
(VAN BRAKEL, 2019) Uma alta pontuagdo total indica uma tendéncia em manter uma
maior distancia social em relacdo a pessoa afetada pela hanseniase. Portanto, quanto

maior a pontuacao total, maior é o estigma social na comunidade.

e Escala de Empoderamento
A Escala de Empoderamento foi desenvolvida por Rogers e possui 25 itens
divididos em 5 dominios: auto-estima, autonomia, poder, otimismo e raiva justa. O escore
dos itens variam de zero (auséncia de manifestacfes de empoderamento) a 100 (alto nivel
de manifestacOes de empoderamento). (PINTO, 2019, 2020).
Em relagdo aos dominios, as seguintes defini¢ces os representam para efeitos do

presente trabalho: (a)autoestima como um conjunto de sentimentos e pensamentos da
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pessoa sobre o seu valor, a sua competéncia e adequacéo, que se refletem em uma atitude
positiva ou negativa; (b) autonomia-significa a capacidade governar-se a si mesmo, (c)
poder - ter condi¢des, capacidade ou autoridade para algo; (d) otimismo - é a forma de
encarar as coisas de forma positiva, de pensar positivamente, pois as pessoas optimistas
tém expectativas positivas de sucesso e realizacdo, mesmo quando enfrentam grandes
dificuldades ou fracassos, (e) Raiva justa; a raiva € uma emoc¢do normal que, quando
desencadeada, produz uma resposta emocional a provocacao sofrida, justificando-a assim
como uma emocdo primaria e funcionalmente necessaria a sobrevivéncia da espécie
(PINTO, 2020)

A escala passou a ser realizada e adaptada em muitos paises com objetivo de medir
as manifestacbes de empoderamento de pessoas usuarias e ou pacientes, tentado
compreender os construtos latentes como poder, autoestima, autonomia, otimismo e raiva
justa. E constituida por 25 questdes, foi elaborada utilizando a modelo de pontuacéo do
tipo Likert. Nela, a pessoa é solicitada a pensar sobre questdes rotineiras referentes a sua
propria condicdo de vida e tomada de decisoes.

e Questionario CAP

O questionario CAP foi desenvolvido para avaliar o conhecimento e as atitudes
dos casos referéncia, contatos e membros da comunidade e profissionais de satde sobre
a hanseniase e o PEP. O questionario consiste em 17 perguntas que variam entre resposta
sim/ndo,e questdes de multipla escolha. Os itens variam de 0 a 7 pontos por questdo e
aquelas questdes de mdaltipla escolha sé eram consideradas corretas se 0 entrevistado ndo
respondesse nenhum item errado (VAN ‘T NOORDENDE, 2019).

Este instrumento gera a pontuagcdo CAP, com base na soma dos sete itens. Foi
definido como “conhecimento baixo ou deficiente” (0 a 2 respostas correctas),
“conhecimento médio ou moderado” (3 a 4 respostas correctas) e “conhecimento elevado
ou adequado” (5 a 7 respostas correctas). Esta pontuacdo foi padronizada a partir de um
estudo realizado na india (VAN ‘T NOORDENDE, 2019) e tem sido utilizada em outros
estudos realizados na India e na Indonésia (VAN ‘T NOORDENDE, 2021)

Uma abordagem baseada em entrevistas foi utilizada para preencher os
questionarios. Antes da aplicagdo do questionario CAP, era realizado o preenchimento do
instrumento sociodemografico contendo algumas informacdes gerais do participante, a
exemplo de; nome, idade, sexo, endereco, ocupacdo e educacao. Em seguida questdes que

abordam o conhecimento dos participantes em relagdo a hanseniase, incluindo sinais e
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sintomas, causa e tratamento da doenca eram perguntadas, questbes relacionadas ao
conhecimento, mas que permitia respostas referentes a crencas equivocadas sobre a
doenca como por exemplo, a hanseniase € uma doenca permanente, é causada por
punicdo, pecado, ambientes sujos. O instrumento CAP voltado para pessoas afetadas pela
hanseniase, trouxe os sentimentos e as atitudes da familia, amigos e vizinhos em relacao

a hanseniase.

e Etapas Qualitativas

Tanto as entrevistas semi-estruturadas quanto nas discussfes em Grupos Focais
(GF) foram usadas para fazer abordagem detalhada sobre conhecimentos, atitudes,
praticas e percepcOes relativos a hanseniase sobre diferentes perspectivas em cada
subpopulagéo do estudo.

A entrevista ¢ uma conversa face a face que consegue “mapear e compreender o
mundo da vida dos respondentes”, fornecendo dados basicos para ‘“‘compreensdao
detalhada das crencas, atitudes, valores ¢ motivagdes” em relacdo aos atores sociais e
contextos sociais especificos. As entrevistas semiestruturadas tinham como objetivo
aprofundar perspectivas individuais sobre a tematica a partir de um roteiro norteador
composto por topicos que foram abordados durante a interlocucdo com os participantes a
fim de se conseguir dados consistentes e comparaveis. (TAQUETTE, 2017)

Um GF consiste em uma discussdo em grupo sobre um tépico especifico (neste
caso, hanseniase) e é composto de participantes cuidadosamente selecionados com uma
caracteristica comum (que tenham alguma vivéncia sobre o objeto de pesquisa para que
sua participacdo possa trazer suas experiéncias cotidianas), fornecendo um amplo e
diversificado espectro de opinifes e ideias sobre o tema e permitindo a verificagcdo de
pontos de vista expressos por individuos ou a classificacdo, por exemplo, da frequéncia
de opiniGes percebida sobre um determinado problema (GATTI, 2005).

Os grupos focais permitem compreender diferentes perspectivas de uma mesma
questdo com determinados grupos socais e é bastante Gtil para compreender sentimentos,
ideias, representacdes, valores e comportamentos, por esse motivo, se escolheu utilizar
essa técnica neste estudo (GATTI, 2005).

O GF foi realizado em um ambiente confortavel, dentro da propria unidade de
salde constituido de 8-12 pessoas. Durante o grupo focal, a pessoa facilitadora com

experiéncia no processo utilizou o roteiro de perguntas e tdpicos. A sessdo comegou com
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uma breve introducdo da facilitadora explicando a pesquisa, o objetivo e o conteudo da
discussdo do GF.

Por meio das entrevistas semiestruturadas foram obtidas em especial, atitudes e
percepcOes individuais, enquanto que com os grupos focais foram obtidas diferentes
perspectivas sobre o tema. As entrevistas semiestruturadas foram baseadas em uma lista
de tdpicos e questbes que precisam ser abordadas durante a entrevista (Apéndices F).

Os GF tambem foram baseados em uma lista com topicos e perguntas que foram
discutidas durante varios exercicios. O uso de discussdes em grupo teve a vantagem de
que um amplo e diversificado espectro de percepcdes pode ser obtido em pouco tempo.

O guia de entrevista e 0 guia de GF foram adaptados com antecedéncia a partir da
versdo original deste protocolo em inglés para permitir que a pessoa entrevistadora se
preparasse e desenvolvesse a competéncia necessaria para entrevista ou grupo focal.

As entrevistas semiestruturadas foram conduzidas por pessoas experientes do
ambito académico, profissionais ja& formados e alguns estudos de pdés-graduacao
selecionados para este fim e que completaram o treinamento, que foi realizado por uma
pesquisado com Pds-doutorado e uma vasta experiéncia em pesquisa qualitativa, sendo
gue o0 processo avancgava de acordo com o ritmo e assimilacao de cada entrevistador(a),
sendo liberados(as) para conduzir as atividades ap0Os estarem plenamente seguros(as)
quanto a aplicagdo do instrumento. Os grupos focais foram facilitados por
pesquisadores(as) experientes nesta conducdo. Os dados das entrevistas e dos GF foram
gravados em audio e posteriormente transcritos.

O trabalho com grupo focal é um desafio, requer um preparo para 0
desenvolvimento da técnica por parte do moderador do grupo, os dados gerados nesses
grupos sdo volumosos, complexos, muitas vezes reflete ambiguidades, mas ainda assim
tem um excelente potencial no ambito das pesquisas voltadas para a area das ciéncias
humanas e sociais.

. Periodo de coleta

Em Fortaleza o estudo ocorreu de 08 de novembro de 2018 & 17 de maio de 2019,
durando aproximadamente 25 semanas. Houveram periodos de interrupgdo das atividades
de campo em decorréncia do periodo de extrema violéncia urbana (07/01/2019 a
15/01/2019) em que a abordagem nos territérios foi considerada de risco por parte da
Secretaria Municipal de Saude de Fortaleza (SMS).

As atividades de campo foram desenvolvidas por 07 assistentes pesquisa, entre graduados

e graduandos, que passaram por treinamento. As visitas domiciliares realizadas pela
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equipe de campo contaram com 0s ACS dos territorios. As abordagens qualitativas,
entrevistas individuais e grupos focais, ocorreram durante os meses de fevereiro a maio
de 20109.

Em Sobral, o estudo foi desenvolvido nos meses de abril a setembro de 2019
somando aproximadamente 22 semanas. A equipe de campo contou com 02 assistentes
pesquisa, enfermeiros formados que passaram por treinamento. As visitas domiciliares
dispuseram do acompanhamento dos ACS nos territorios. Ressalta-se que o0s assistentes
de pesquisa passaram por treinamento tedrico pratico que abordou os aspectos clinicos da
hanseniase, estigma, atividades de campo, aplicacdo de instrumentos (inclusive por

contato telefonico), revisao de instrumentos e digitacdo de dados.

. Consolidacao e analise de dados

O perfil socio-demogréafico das subpopulacdes analisadas foi caracterizado
através de uma andlise descritiva geral. Todos os dados relativos aos instrumentos (CAP,
EMIC-AP, EMIC-CSS, ES e SDS) foram apresentados como pontua¢Ges médias (total
e/ou por dominio, quando aplicavel) por subpopulagdo, juntamente com o0s respectivos
intervalos de confianca de 95%.

A anélise de regressdo multivariada foi utilizada para identificar as variaveis
(idade, sexo, subpopulacéo, educacgdo, ocupacdo, conhecimento de uma pessoa afetada
pela hanseniase e comunidade) que tiveram um efeito independente nos resultados de
interesse (conhecimento, estigmaempoderamento e distanciamento social). As variaveis
binarias foram criadas pela reclassificacdo das varidveis dependentes que tinham
maultiplas categorias.

O presente estudo utilizou um modelo em que as variaveis independentes foram
consideradas possivelmente relacionadas com os resultados se os seus valores de p na
analise univariada fossem inferiores a 0,2. Para as variaveis dependentes com
distribuicbes ndo normais, realizamos a analise através de regressdo multivariada
stepwise com backward elimination, corrigindo a ndo normalidade através de
bootstrapping sem fazer suposic¢des sobre a moda da distribuicdo dos dados.

Assim, para cada variavel dependente analisada, foram construidos 3 modelos
principais: 1) utilizando a base de dados completa (ambos os municipios, todas as
subpopulacdes), 2) especificos para os profissionais de saude, incluindo os ACS, 3) para

as pessoas afetadas, contatos proximos e membros da comunidade.
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Os dados da componente quantitativa do estudo foram consolidados utilizando
bases de dados especificas no software Epilnfo 7 (US Centers for Disease Control and
Prevention - CDC, Atlanta, GA). A andlise descritiva preliminar dos dados e a
subsequente analise de regressao foram efectuadas com recurso ao software Stata (Stata
Statistical Software: Release 11. College Station, TX: StataCorp LP).

O componente qualitativo do estudo como as entrevistas individuais e grupos
focais, foi objeto de anélise tematica do material gerado a partir das entrevistas, sendo
considerada uma escolha de analise para investigacdes qualitativas em salde, uma vez
que busca alcancar um patamar mais profundo da realidade social, de modo a
complementar os achados dos estudos quantitativos. A integragdo de diferentes
metodologias e métodos objetiva ampliar a descri¢do, explicagdo e compreensao de um
fendmeno de modo a combinar a generalizacdo obtida a partir dos métodos quantitativos
e a compreensao de conceitos, sentimentos motivacgdes, crencas e atitudes vinculadas a
um objeto de estudo (GOLDENBERG, 2004). Assim, as entrevistas visavam explorar em
profundidade experiéncias individuais enquanto os grupos objetivam explorar espectros
de atitudes, opinides e comportamentos observando consensos e divergéncias (BAUER;
GASKELL, 2002). Estes dados foram gravados e posteriormente transcritos. Na
transcricdo h&d uma transformacdo dos dados assumindo desde o inicio o papel
interpretativo, sendo realizadas conforme a disposicéo dos dudios e com a descri¢do mais
préxima possivel a fala (GIBBS, 2009). Estas foram anonimizadas e agrupadas por
subpopulacdo do estudo, sendo lidas e relidas para obter uma perspectiva global e
identificar semelhancas e diferencas.

A andlise tematica visa descobrir os nlcleos de sentido alicercadas em unidades
de significacdo compreendendo 3 etapas: 1) Pré-analise, na qual realizou-se a leitura das
transcricBes tendo como plano de fundo as hipoteses iniciais e emergentes para
constituicdo do corpus em anélise e estabeleceu-se as unidades de registro e contexto; 2)
Exploracdo do material ou codificagdo em que sdo de identificadas unidades de registro
a partir de recortes textuais, com posterior classificacdo e agregacdo dos dados em
categorias tedricas e empiricas; 3) No tratamento dos resultados obtidos/ interpretacdo
realizou-se as inferéncias e interpretacdes a partir do quadro tedrico (MINAYO, 2014).
Hipdteses relacionadas, especialmente, a conhecimentos, comportamentos e préaticas
frente ao processo de adoecimento por hanseniase, no caso de pessoas acometidas, e do
conviver e acompanhar tal processo de satde doenca delinearam o processo de anélise.

Desta forma, questdes relacionadas a causa, sinais e sintomas, estigma e empoderamento
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foram investigadas. Para além, observou-se as categorias que emergiram dos discursos
como medo, reconhecimento da atuacéo da categoria profissional e do sistema de salde,
dentre outros.

Ressalta-se que a compreensdo da conjuntura socioeconémica e politica é
fundamental permeia o processo de interpretacdo cujas representacdes sociais de saude e

doenca sdo manifestadas pelos atores sociais (MINAYO, 2013).

3.6  Consideracdes éticas

Este estudo seguiu as recomendacdes éticas do Conselho Nacional de Saude e foi
submetido ao Comité de Etica (CEP) da Universidade Federal do Ceara e, posteriormente,
a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) respeitando os termos da Resoluc&o
CNS n° 466/12 e possui aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa através do CAEE
86480218.9.0000.5054 (Anexo G). A resolucdo CNS n° 466/12 incorpora referéncias de
pesquisa, configurados em autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justica.

O estudo também obteve a anuéncia dos municipios de Fortaleza-CE e Sobral-CE
conforme os (Anexos H e I).

As pessoas incluidas neste estudo tiveram sua participacdo efetivada apds o
esclarecimento sobre o estudo e seu respectivo Termo de Consentimento Livre
Esclarecido (Apéndices G-H), assinado, e ndo houve remuneracGes de quaisquer
naturezas. Todo o processo foi conduzido dentro da realidade do municipio inserido no
estudo. Aqueles individuos que, no momento da pesquisa, estiverem incapazes de

participar do estudo, ndo foram incluidos.
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Abstract

Background: Perceptions about Hansen’s disease (HD) can influence the level of stigma,
empowerment, and intention to socially distance persons affected by the disease.
Perception is shaped by knowledge, attitudes, and beliefs. This study aims at
understanding the perceptions regarding HD, integrating stigma and empowerment.
Method: We used a cross-sectional research design with mixed methods in endemic
communities in the State of Ceara. The instruments were applied to persons affected by
HD, their contacts, community members, health workers (nurses, doctors, dentists,
psychologists, occupational therapist and others) and Community Health Agents (CHAS)
The study assessed socio-demographic status, beliefs, knowledge, attitudes, and practices

(KAP). It also measured individual stigma (Explanatory Model Interview Catalogue —
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EMIC-AP); community stigma (EMIC Community Stigma Scale — EMIC-CSS); social
distance (Social Distance Scale — SDS); and empowerment (Empowerment Scale — ES).
Semi-structured interviews and focus group discussions were also conducted.
Quantitative data were analyzed using descriptive statistics and using multivariate
regression. Qualitative data were analyzed using thematic analysis. Findings: A total of
1,309 participants were included in the study: 203 people affected, 251 contacts, 350
community members, 302 CHAs and 203 health workers (high level). A total of 89
qualitative interviews (in both municipality) and 5 focus group (in each municipality)
were conducted. Knowledge of the cause, transmission, and duration of the disease were
the lowest scoring items, especially among community members, who also had the lowest
average Hansen’s disease (HD) knowledge score and the highest average on the social
distancing scale. Community Health Agents (CHAS) perceived more stigmatizing
attitudes in the EMIC-CSS, followed by community members. People affected perceived
a high level of stigma and had low empowerment. Conclusion: The community had poor
knowledge about HD and exhibited negative attitudes toward affected individuals, stigma
is still present nowadays. This study highlighted the needs of strength education in health
for community and permanent education from health workers. Health education play an
important role in HD. The need for strategies to overcome stigma and prejudice and to
deepen the understanding of the disease beyond its biological aspects is also emphasized.

Keywords: Hansen’s disease; Knowledge; Social Stigma; Empowerment.

Introduction

Hansen’s disease is a disease with neural and dermatological involvement caused by

infection with Mycobacterium leprae which can affect sensory, motor, and autonomic
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nerve functions, resulting in physical disability. (1,2) In Brazil, more than 25,000 cases
are diagnosed every year, making Brazil the second country in the world with the highest
number of cases and the first in the Americas (1,2).

After the implementation of multidrug therapy, the number of cases fell dramatically and
then gradually decreased after the year 2000. Predictive studies point to the need to add
new tools to interrupt leprosy transmission, such as chemoprophylaxis, and in order to
achieve a 90 per cent reduction over the next 22 years it will be necessary to offer
preventive treatment to 40.2 million contacts (3).

For new technologies and tools to be incorporated, people need to be aware of the disease
and the possibilities of treatment and prevention. Leprosy has historically been a
stigmatized disease, shrouded in various beliefs, prejudices and discrimination. Despite
the fact that this is a disease that has been around for thousands of years, there is still a
lack of knowledge and negative attitudes on the part of people, such as labelling,
stereotypes and discrimination. Stigma involves multiple dimensions and interferes in the
personal and social lives of people affected by leprosy, as well as impacting their lives
psychologically, financially and restricting their social participation (4-7)

The existence of stigma can jeopardise access to timely diagnosis and treatment of cases,
but also to other strategic public health interventions, such as immunoprophylaxis with
the BCG vaccine for contacts. For this reason, the Brazilian Ministry of Health's protocol
of clinical and therapeutic guidelines recently recommended the use of stigma and social
participation scales to assess the psychosocial impacts of leprosy and to direct strategies
for tackling stigma and the restriction of social participation (1).

Assessments of knowledge, beliefs, attitudes, and practices about HD have been widely
conducted and reported in the international literature (8-12). In general, these studies

show low levels of knowledge about HD, stigmatizing beliefs and negative attitudes
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toward affected people (4,9,10,12) It is worth highlighting that few studies have
simultaneously used expanded approaches with mixed methods for analysis in different
population groups within the same area and integrated into health care networks (9,10).
There is a clear need to broaden the understanding of the disease process beyond the
biological aspects but understanding also perceptions, stigma and social representations
of leprosy. The analysis of these dimensions provides the necessary basis for better
targeting of interventions through improved knowledge and perception of HD, thus
reducing the associated stigma (13-15). However, few studies with such a focus have
been conducted in Brazil, despite the high burden of the disease (16-18).

Stigma is the result of stereotyping, labelling, discrimination, negative attitudes towards
people with leprosy, such as rejection and exclusion, and can happen directly to people
affected by leprosy, in the social environment in which they live, in the community, in
institutions and organizations (5). Therefore, there is an increasing need for studies that
address the perception of HD, especially considering that it can influence the levels of
stigma, empowerment, and social distancing of affected people. In the context of stigma,
social distance refers to attitudes related to people avoid to have contact or relationships
with people affected by HD (19).

Another concept used and analyzed in this study is “empowerment” comes from the verbs
authorize, enable, or allow, for some authors is considered a neoliberal concept emerged
from Anglo-Saxon culture (20). In Brazil, there are two meanings of empowerment that
are most used: mobilizations and practices that encourage groups and communities to
improve their living conditions, and the other which is actions to integrate vulnerable
populations; both are aimed at increasing the autonomy of people or groups (21).

It is important to emphasize that empowerment is not something that can be given, as it

is part of a process in which people empower themselves, leaving a position of
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dependence and powerlessness and becoming active subjects who fight for themselves
and others (22).

Therefore, the present study aims to assess the perception of HD, including knowledge,
attitudes, beliefs, and practices related to HD in different study populations in specific
endemic areas in the Northeast region of Brazil. It integrates issues related not only to
prior knowledge, but also to stigma, empowerment, and desired social distance, seeking
to implement more effective strategies that intend to guarantee access to health in an

integral and equitable way, for the real control of the disease.

Methods
Study design

This community-based study used a cross-sectional design and used mixed methods. It
represents a strategic baseline study integrated in the PEP++ project in Brazil (a pragmatic
cluster-randomized controlled clinical trial of enhanced post-exposure chemoprophylaxis

for contacts of people affected by HD in the cities of Fortaleza and Sobral, Ceard).
Study area

The research was developed in the cities of Fortaleza and Sobral, in the State of Ceara,

northeastern Brazil, included in the PEP++ study (Figure 1).
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Figure 1: Study areas: State of Ceard, Municipalities of Fortaleza and Sobral, Brazil
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Source: IBGE 2013 cartographic (shapefiles) with maps

In Fortaleza, areas of high and medium concentration of cases were defined, based on
spatial analysis (Figura 2 e 3), to define the work field studies of three health regions and
eight Primary Health Centers (PHC). In Sobral, fieldwork was carried out in all areas of

the urban area and part of the rural area, covering 22 PHCs.
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Figure 2. Spatial analysis of Hansen’s disease clusters in Fortaleza, 2014

Fonte: Secretariat of Health, Fortaleza-CE.

Fonte: Secretariat of Health, Fortaleza-CE.
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Study Population and Sampling

In the areas defined for the study, the following subpopulations were considered: a)
Persons affected by HD (“index patients”): diagnosed and reported in 2017 and 2018 and
who were residing in the municipality of Sobral and in high and middle endemic area of
Fortaleza; b) Household and non-household contacts: family or non-family members
listed by the index patients as close contacts, with whom they interacted in close and
prolonged way (for approximately 20 hours per week at the time of diagnosis); c)
Community members: residents of the study area at the time of the survey who were not
reported as household or non-household contacts; d) Community Health Agents (CHAS)
and other health workers including doctors, nurses, dentists, physiotherapists,
occupational therapists, psychologists, speech therapists, etc., who were part of the PHC
teams.

The following individuals were excluded: those under 18 years of age or those who were
unable to participate in the planned research activities, such those with cognitive or
neurological impairments that limited understanding and interaction. Contacts,
community members and health care workers (in this cases professionals who worked at
least 6 months in the PHC) who had also been diagnosed with HD at any time were not
included in the study.

The sampling method of the quantitative component of the study selected all health
workers who were part of the PHC teams, who were present at the time of the research
and who were eligible for the study (more than 6 months of field work in the area and
without prior diagnosis of leprosy).

It was estimated that in each municipality 25 doctors, 25 nurses, 25 dentists, and 25

professionals of other categories (supporte team of PHC such as dentists,
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physiotherapists, occupational therapists, psychologists, speech therapists, etc) would be
approached, in addition to 150 CHAs.

Persons affected by HD diagnosed between 2017 and 2018 were included in the study
area. For each index patient included in the study, contacts were listed, and it was initially
planned to approach one household contact per index patient with a maximum of 30 non-
domestic contacts in total.

For the selection of the subpopulation of community members, we started by selecting 50
persons affected by HD in each municipality, using the criterion of proximity of the
patient's home to the health unit. Taking each patient as a reference, 7 members of the
community was selected, considering 10 neighboring houses to the right and left, with a
total of 175 people estimated in each municipality.

An assumed percentage of “negative attitudes” of 50% before any intervention was taken
as a basis with a reduction of 15% more after the intervention as the minimum detectable
difference. Based on these parameters, with a significance level of 0.05 and a 80% power
to detect such differences, both before and after the education and communication
intervention expected for in the PEP++ project (23).

The same baseline prevalence was used as a reference to calculate the following samples:
100 index patients and 100 household and 30 non-household contacts, before and after
this intervention in order to detect a reduction in negative attitudes of 20% or more.

As for the qualitative component of the study, the participants were selected using
purposive sampling with 6 people from each subpopulation (3 female and 3 male) and 5
focus groups in Sobral and 5 in Fortaleza.

The possibility of participation was considered through representative stories showing the
different perspectives of HD that were observed during data collection. Therefore, the

qualitative sample was a subset of people from the quantitative component. We aimed to
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ensure equitable representation by age and sex/gender in the selection process of these
people to participate in the qualitative component.

Data Collection

The data collection process was based on the selected PHC operating areas. The choice
of location was agreed directly with each participant, with the possibility of being
interviewed at home, at the health unit or at work environment. All interviewers were
trained on HD, the instruments used, and interviewing techniques prior to data collection.
A pilot phase was structured and included before data collection to allow for minor
adjustments in the interview guide. Those who participated in this phase were not
included in the final sample. No changes were made to the questionnaires used. The data
were collected between November 2018 and September 2019. All scales; KAP, EMIC-
AP, EMIC-CSS, Empowerment (18,24-27) were translated into Brazilian Portuguese and
were also cross-culturally adapted.

A total of six instruments were applied for the quantitative components. Table 1
summarizes the application of these instruments according to the subpopulation included
in this study. It is worth mentioning that in the socio-demographic instrument, the income
variable was applied only to index patients, contacts, and communities and included only
CHAs residing in these areas (188 CHAS). Health workers were not included because the
aim was to understand the social and economic aspects of the area studied and most of
health workers do not live in the place where they work, in this group (only 10 out of 203
lived in the area). In the SDS and EMIC instrument, only health workers and CHA who

lived in the area, answered this instrument.

Table 1 — Application of the instruments in the subpopulations of the CAPP-HANS study.
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EMIC- EMIC-
) ] ] SDS Empowerme
Subpopulations Sociodemographic  KAP CSS AP
scale nt Scale
Scale Scale
Persons affected by
) _ X X - - X X

HD (index patients)
Contacts of persons

X X X X - -
affected by HD
Community members X X X X - -
Health workers * X X X X - -
Community Health

X X X X - -

Agents*

*The EMIC-CSS and SDS scales are only applied to those who reported living in the PHC areas.

Knowledge, attitudes and practices

Data on knowledge, attitudes and practices (KAP) related to HD were obtained from each
sample in the study using a specific instrument with 17 items [ranging from 0 to 7 points
per question] (9), consisting of questions with single or multiple answers where the
answer options were not suggested to the respondents. For questions with the possibility
of multiple answers, a correct answer was considered only if it was given in the absence
of any indication of incorrect answers (9). This instrument generates the KAP score, based
on the sum of the seven items. It was defined as 'low or poor knowledge' (0 to 2 correct
answers), 'medium or moderate knowledge' (3 to 4 correct answers) and 'high or adequate
knowledge' (5 to 7 correct answers). This score was standardized from a study conducted

in India(9) and has been used in other studies conducted in India and Indonesia (10)

EMIC-AP and EMIC-CSS

The assessment of individual stigma in people affected by HD was performed using the

Explanatory Model Interview Catalogue Stigma Scale (EMIC-AP). The scale is
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composed of 15 specific items that generate a score that varies from zero (no perceived
stigma and self-stigma) to 45 (high degree of perceived stigma and self-stigma) (18,25-
28)

The Explanatory Model Interview Catalogue Community Stigma Scale (EMIC-CSS) and
the Social Distancing Scale (SDS) instruments were applied to the subpopulations of
household and non-domestic contacts, community members, CHAs, and health workers.
It is noteworthy that this scale was applied in this study only to health care workers who
reported living in the PHC area where they worked

The EMIC-CSS instrument was used to measure attitudes and behaviors toward people
affected by HD. It consists of 15 items, with a total score ranging from zero (no negative

attitudes) to 30 (most negative attitudes).

EMPOWERMENT SCALE

Empowerment was assessed using the Empowerment Scale developed by Rogers (25).
The ES has 25 items, which is divided into five concepts or domains: self-esteem,
autonomy, power, optimism, and righteous anger. That ES can range the score to zero
(absence of manifestation of empowerment) to 100 (highest level of manifestation of
empowerment) (25-27)

These domains, have the following definitions for the purposes of this paper : Self-esteem
is a set of feelings and thoughts of the person about their worth, having competence and
adequacy, which are reflected in a positive or negative attitude; Autonomy - means self-
government; Power - having conditions, capacity, or authority for something; Optimism
—is the way to look at things in a positive way, to think positively, as optimistic people
have positive expectations of success and achievement, even when they face great

difficulties or failures) ; Righteous anger; anger is a normal emotion that, when triggered,
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produces an emotional response to the provocation suffered, thus justifying it as a primary
emotion and functionally necessary for the survival of the species (25-27).

SDS

The SDS measures the social desirability of the social distance that the person interviewed
wishes to maintain in relation to a person with a specific condition, for example leprosy.
The Social Distance Scale (SDS) is an internationally validated scale with a seven-item
structure that assesses the desired social distance that the respondent wants to maintain
from a person described in the vignette. The social distance score represents the attitudes
and fears of the respondent. it produces a sum score that ranges from zero [no desired
social distance, no fear, or negative attitudes] to 21 [maximum desired social distance,

lots of fear and negative attitudes] (19,29)

Qualitative Component

The qualitative component of the study, such as individual interviews and focus groups,
was the subject of thematic analysis of the material generated from the interviews and is
considered an analysis option for qualitative health research, since it seeks to reach a
deeper level of social reality, considering the limitations of quantitative studies. The
thematic analysis comprised three stages: pre-analysis, exploration of the material or
coding, and treatment of the results obtained/interpretation (30). The transcripts in this
study were anonymized and grouped by study subpopulation. They were then read and
re-read to obtain an overall perspective and identify similarities and differences.

Data analysis

The socio-demographic profile of the subpopulations analysed was characterised using

general descriptive analysis. All instrument-related data (KAP, EMIC-AP, ES, EMIC-
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CSS and SDS) were presented as mean scores (total and/or by domain, where applicable)
per subpopulation, together with the corresponding 95% confidence intervals.

A multivariate analysis was carried out in this study, using logistic regression to interpret
the data. The variables (age, sex, subpopulation, education, occupation, acquaintance with
a person affected by leprosy and community) had an independent effect on the outcomes
of interest (knowledge, stigma, empowerment and social distance). Binary variables were
created by reclassifying dependent variables that had multiple categories. We assumed
that if the coefficient of logistic regression on the Knowledge, Attitudes and Practices
(KAP) scale is negative, this means that there is an inverse relationship between the
independent variable (in this case, a measure related to knowledge, attitudes or practices)
and the probability of the event of interest occurring.

The present study used a model in which independent variables were considered possibly
related to outcomes if their p-values in the univariate analysis were less than 0.2.

For dependent variables with non-normal distributions, we performed the analysis using
stepwise multivariate regression with backward elimination, correcting for non-normality
by bootstrapping without making assumptions about the mode of the data distribution.
Therefore, for each dependent variable analysed, 3 main models were constructed: 1)
using the complete database (both municipalities, all subpopulations), 2) specific to health
workers including CHAs, 3) for affected persons, close contacts and community
members.

The qualitative component of the study, interviews and focus group discussions, was
subjected to thematic analysis. Transcripts were anonymised and grouped by study
subpopulation. They were then read and reread to gain a global perspective and to identify

similarities and differences.
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Data from the quantitative component of the study were consolidated using specific
databases in the Epilnfo 7 software (US Centers for Disease Control and Prevention -
CDC, Atlanta, GA). Preliminary descriptive data analysis and subsequent regression
analysis were performed using Stata software (Stata Statistical Software: Release 11.
College Station, TX: StataCorp LP).

Ethical aspects

The CAPP-HANS project was submitted to the Research Ethics Committee of the Federal
University of Ceara (UFC) and later, as part of an international multicenter project, to the
National Research Ethics Committee (CONEP) of Brazil, which is directly linked to the
National Health Council (CNS). Approval was granted under the Certificate of
Presentation of Ethical Assessment (CAAE) No. 86480218.9.0000.5054 and under
approval No. 2.986.692. All current CNS resolutions (466/2012, 510/2016 and 292/1999)
were respected. All participants were informed of the objectives and procedures of the
study, as well as about the conditions of secrecy and confidentiality of the data, before
the data were collected. Written informed consent to participate in the study was obtained

from each participant, and all assessed persons consented to participate.

Results

A total of 1,309 participants were involved, including 203 (15.5%) new HD cases, 251
(19.2%) contacts, 350 (26.7%) community members, 203 (15.5%) health care workers,
and 302 (23.1%) CHAs. In addition to the quantitative component of the research, 64
individual interviews and 12 focus group discussions were conducted with 79 people from

the various participating subpopulations (Table 1).

Table 1. Number of participants included in the study by subpopulation in the cities of
Fortaleza and Sobral, 2020.
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Focus group

) Questionnaire Interviews ) )

Subpopulations discussion
s (%) (%)
(%)

Index patient 203 (15.5) 12 (13.5) 11 (13.9)
Close contact 251 (19.2) 18 (20.2) 10 (12.7)
Community member 350 (26.7) 17 (19.1) 7 (8.9)
Health care worker 203 (15.5) 30 (33.7) 21 (26.6)
Community Health Agent 302 (23.1) 12 (13.5) 30 (37.9)
Total 1,309 (100.0) 89 (100.0) 79 (100.0)

Of the total number evaluated, 664 (50.7%) were residents of Fortaleza and 645 (49.3%)
were residents of Sobral. Most were female (n=934, 71.4%), married (n=599, 45.8%),
and Catholic (n=840, 64.2%). The overall mean age was 43.5 (95%CI1 42.7 to 44.3) years.
Among the subpopulation of people affected by HD, contacts, and community members,
381 (29.1%) had elementary education, 101 (7.7%) were illiterate and 299 (22.8%)
reported not having income or earnings less than one (1) minimum wage. Table 2 provides
an overview of the study subpopulations according to their sociodemographic
characteristics.

Of the people who participated in the qualitative interviews, 34 (53.1%) were women,
and their mean age was 46.4 years (95%CI 45.6 to 47.8). For the focus group, 45 (56.9%)

were women, with a mean age of 47.8 (95%CI 46.7 to 48.7) years.
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Table 2. Characterization of the participants included in the study by subpopulations and socio-demographic aspects in the cities of Fortaleza and

Sobral, 2020
Subpopulations
) _ Community Health Community
Variables Index patient ~ Close contact Total
member worker Health Agent*
203 (15.5) 251 (19.2) 1,309 (100)
350 (26.7) 203 (15.5) 302 (23.1)
Municipality of residence
Fortaleza 102 (50.2) 133 (54.0) 175 (50.0) 102 (50.2) 152 (50.3) 664 (50.7)
Sobral 101 (49.8) 118 (47.0) 175 (50.0) 101 (49.8) 150 (49.7) 645 (49.3)
Sex
Male 110 (54.2) 73 (29.0) 95 (27.1) 48 (23.6) 49 (16.2) 375 (28.6)
Female 93 (45.8) 178 (70.9) 255 (72.8) 155 (76.3) 253 (83.8) 934 (71.4)
Marital status
Married/living together 113 (55.7) 145 (57.8) 227 (64.9) 100 (49.3) 187 (61.9) 772 (59.0)
Others (single,
] _ 90 (44.3) 106 (42.2) 123 (35.1) 103 (50.7) 115 (38.1) 537 (41.0)
separated/divorced/widower)
Religion
Catholic 143 (70.4) 148 (59.0) 203 (58.0) 160 (78.8) 186 (61.6) 840 (64.2)
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Other (catholic,evangelical,

spiritist, afro-brazilian)

Without religion
Average age in years
(Variation [minimum and
maximum], Standard
Deviation)
Education

Iliterate

Elementary school

High school

University education
Income in minimum wages**
(Except health workers)

No income

<1 minimum wage

1 minimum wage

2 to 3 minimum wage

>4 minimum wage

Missing data

41 (20.2)
19 (9.4)

51.5
(18 to 92,
14.8)

35 (17.2)

109 (53.7)

56 (27.6)
3(1.5)

34 (16.7)
21 (10.3)
77 (37.9)
20 (9.9)
33 (16.3)
18 (8.9)

103 (41.0)
0 (0.0)

40.6
(18 to 83,
16.8)

17 (6.8)
103 (41.0)
113 (45.0)

18 (7.2)

22 (8.8)
37 (14.7)
64 (25.5)
33 (13.1)
53 (21.1)
42 (16.7)

107 (42.0)
0(0.0)

454
(18 to 87,
17.4)

49 (14.0)

160 (45.7)

131 (37.4)
10 (2.9)

117 (33.4)
68 (19.4)
89 (25.4)
33 (9.4)
34 (9.7)

9 (2.6)

89

30 (14.8)
13 (6.4)

39.3
(24 t0 69,
10.3)

203 (100.0)

102 (33.8)

14 (4.6)

414

(20 to 71, 9.6)

9 (3.0)

184 (60.9)
109 (36.1)

423 (32.3)
46 (3.5)

436
(18 to 92,
14.8)

101 (7.7)
381 (29.1)
484 (37.0)
343 (26.2)
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*CHAs are considered in Brazil as health workers and is not required university education to work in the primary health care, for that reason in this analysis we consider two
groups: health workers (high level) and CHAs

**Minimum wage per month in Brazil, reference to January 2019, the amount was of R$998,00 (equivalent to about 259 dollars).
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Table 3 gives an overview of the responses to the KAP assessment on knowledge of HD.
Overall, respondents expressed that the signs most associated with the disease were 'skin
patches', with 1,002 (76.5%) responses, and 'loss of sensation’, with 415 (31.7%)
responses. It is important to note that in the CHA group only 19 (5.6%) associated the
disease with loss of sensation. In the community, 135 (38.6%) people were unaware of
the signs and symptoms.

“No ... I don't know why ... as I've just told you ... there are a lot of people who don't even
know what it is [...] ”. (Community member)

In addressing key signs and symptoms, one contact described:

“Only about spots, and in extreme cases, amputations, or disabilities [...] I seek a lot of
information. I have known for a long time that Hansen'’s disease was the ancient HD,
which had their communities reserved for those who had it at the time. That there was no
cure. People were deteriorating. | always had this information. Now, knowing, in
practice, it was only through him [person affected by HD/ that I learned it in practice”.

(Contact).
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Table 3. An overview of the responses given per knowledge question.

Subpopulations

% Participants

) Index Close Communit  Health care Community _
Variables ) with correct
patient contact y workers health agent
(n=203) (n=251) (n=350) (n=203) (n=302) ANSWErs
n= = = = =
(n=1,309)
Early symptoms
Skin patches* 152 (74.9) 188 (74.9) 192 (54.8) 183 (90.1) 287 (95.0) %81 (74.9)
Loss of sensation * 88 (43.3) 77 (30.7) 78 (22.3) 153 (75.4) 19 (5.6) '
Don't know 12 (5.9) 34 (13.4) 135 (38.6) 0 (0.0) 1(0.3)
Itching 23 (11.3) 18 (7.1) 21 (8.4) 4 (2.0) 6 (2.0)
Others: tingling, cough,
_ _ 51 (25.1) 38 (15.1) 27 (1.7) 46 (22.7) 78 (25.8)
bleeding, blisters, rashes
Cause of Hansen’s disease
Don't know 168 (82.7) 182 (72.5) 295 (84.3) 22 (10.8) 105 (34.8)
Germs / Bacteria * 24 (11.8) 27 (10.7) 17 (4.6) 142 (69.9) 84 (27.8) 294 (22.5)
Unclean environment 3(15) 9(3.6) 4(1.1) 5(2.5) 19 (6.3)
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Others: punishment for

sins, karma, impure blood, 8(3.9) 26 (10.3) 22 (6.3) 87 (42.8) 133 (44.0)
hereditary

Transmission of Hansen’s

disease
Don't know 102 (50.2) 116 (46.2) 246 (70.3) 3(L5) 17 (5.6)
Skin contact 12 (5.9) 22 (8.8) 13 (3.7) 7(3.4) 16 (5.3)
Eating together 1(0.4) 1(0.4) 3(0.8) 0 (0.0) 0 (0.0

Others: contaminated soil,

) ) 30 (1.5) 27 (10.7) 28 (8) 56 (27.6) 69 (22.8)

insects, 'different’

By air * 61 (30.0) 64 (25.5) 26 (7.4) 98 (48.2) 185 (61.2) 434 (33.2)

Treatability of Hansen’s

disease
Can be treated * 200 (98.5) 245 (97.6)  318(90.8) 203 (100) 300 (99.4) 1,266 (96.7)
Don't know 1(0.4) 4 (1.6) 6 (1.7) 0(0) 1(0.3)
Can't be treated 2 (1.0) 2 (0.8) 26 (7.4) 0 (0) 1(0.3)

How is it treated?
Medication * 200 (98.5) 239(95.2) 264 (75.4) 200 (98.5) 298 (98.7) 1,201 (91.8)
Other treatment 3(15) 12 (4.8) 86 (24.6) 3(1.5) 4(1.3)

Contagiousness



Not contagious while on
treatment*
Infectious while on
treatment
Don't know
Disabilities
Disabilities can be
prevented*
Don't know
Disabilities can't be
prevented
Duration of disease
HD is temporary *
HD is permanent

Don't know

163 (80.2)

17 (8.4)

23 (11.3)

160 (78.8)
25 (12.3)

18 (8.9)

128 (63.0)
46 (22.7)
29 (14.3)

222 (88.4)

29 (11.5)

0(0.0)

212 (84.5)
0(0.0)

39 (15.5)

182 (72.5)
51 (20.3)
18 (7.2)

291 (83.1)

59 (16.8)

0(0.0)

266 (85.4)
0(0.0)

84 (14.6)

190 (54.3)
99 (28.3)
61 (17.4)

200 (98.5)

3 (1.5)

0(0.0)

198 (97.5)
0(0.0)

5 (2.5)

159 (78.3)
40 (19.7)
4 (2.0)

285 (94.3)

17 (5.6)

0(0.0)

286 (94.7)
0(0.0)

16 (5.3)

231 (76.5)
61 (20.2)
10 (3.3)

1,161 (88.7)

1,122 (85.7)

890 (68.0)

*Responses in green are the correct answers given the percentage of participants who gave the response as n (%).
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Regarding the cause of HD, health care workers (69.9%) and CHA (27.8%) received the
highest score in terms of knowledge about the cause of the disease, as described:

“The Hansen'’s disease bacillus [...] it takes five to seven or ten years for it to manifest
itself”. (CHA interview)

“Hansen’s disease is a disease caused by a bacterium that is transmitted by constant
contact, you know, by living in the same environment on a permanent basis, not
sporadically”. (Professional interview)

Although the professionals showed greater knowledge of the cause, it is noteworthy that
87 (42,8%) of health care workers and 133 (44%) of CHA associated the disease with
hereditary factors.

Another important point is that 82.7% of the index patient, 72.5% of the close contacts
and 84.3% of the community didn't know the cause of the disease. Also, regarding the
modes of transmission of HD, 464 (35.4%) people from the same subpopulations did not
know the modes of transmission. The lowest knowledge in knowledge about cause and
transmission (70.3%) was among community members:

“[...] Hansen’s disease in my way of thinking ... hansen is a disease but it's not
communicable because we lived with it for seven years and never passed it on to anyone
... 1 think Hansen’s disease... | think it's through the person's blood ... that's what I know”.
(Community member)

The highest number of correct answers occurred in the subpopulation of CHAs 185
(61.2%) and health workers 98 (48.2%), who reported that they were infected by
"airborne transmission”, although some of them, 125 (9.5%) associate HD with
contaminated soil, insects and others.

Understanding or not, the aspects related to the mode of transmission relate to feelings of

anxiety and nervousness, as presented in this testimony from those affected: “7 was so
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anxious with fear because I didn't know much [...], or the “normality” as in the statement
“| felt normal, as if | had any other disease” (Person affected by Hansen'’s disease).

A total of 1,266 (96.7%) people responded that there was treatment for HD and 1,201
(91.8%) stated that the treatment is done with specific drugs. The survey also asked about
knowledge of preventive treatments, such as chemoprophylaxis for contacts. About the
perception of preventive treatment or chemoprophylaxis, the health care workers said: “I
didn't know it, this is new for me ((laughs)) [...] I already knew about the tuberculosis
one, which we already give here, but not about the Hansen'’s disease one”. (Nurse)

The sense of anticipation was also evident during the interview: “[...] [chemoprophylaxis]
is necessary to break this chain of transmission, if there is no chemoprophylaxis [...], how
many people will stop transmitting [...] in another place where | worked [...] there was a
doctor who mentioned at that by the time mentioned that the Ministry of Health [...] had
proposals to carry out chemoprophylaxis for contacts of patients undergoing Hansen'’s
disease treatment. Will it happen soon?”” (Nurse).

Regarding contagiousness, 1,161 (88.7%) reported that HD is not contagious during
treatment:

“I only knew that there was a treatment and that there was a cure started treatment, they
said that after fifteen days of treatment, you can no longer transmit it. stops transmitting”.
(Index Patient) “I never stopped to think about it [...] because I knew that it was a
contagious disease... but that there was treatment... [...] Then, after we passed, | saw that
depending on the degree of Hansen's disease... it's possible to be treated without any

disabilities...” (Index Patient)
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Although people are aware of the treatment, 22.7%believes that the duration of the
condition is permanent: “I was afraid of being sick forever, of passing it on to people,
especially my children”. (Person affected by Hansen'’s disease).

Disabilities that can be prevented were mentioned by 1,122 (85.7%). In this specific
aspect, those affected had the lowest score 78.8%.

For the KAP questionnaire (table 4), the mean and variation of the scores were calculated,
and for all subpopulations, this value was 4.84 (95%CI 4.76-4.92). The highest mean
score was obtained by health care workers, 6.35 (95%CI 6.25-6.46), and the lowest in
community members 3.75 (95%CI 3.60-3.90).

Looking at other scales such as EMIC-AP, EMIC-CSS, SDS, and empowerment (Table
4) it was found that the EMIC-AP had a score of 8.72 (95%CI 7.73-9.71) and in the
empowerment scale people affected had a 48.41 (95%CI 47.46 - 49.37). The highest
perceived stigma in the EMIC-CSS came from CHA and community members 16.03
(95%CI 5.36-16.7), and 14.72 (95%CI 13.99-15.45), respectively. On the SDS, the
highest score was obtained by the community 2.61 (95%CI 2.22-3.01), followed by
contacts 1.44 (95%CI 1.11-1.76) and health care workers 0.40 (95%CI 0.39-1.19). An
interesting finding is that CHA perceived more stigma in EMIC-CSS but had a low score
on SDS, but community members also had a high score on EMIC-CSS but had the highest

desire for distancing compared to all groups studied.
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Table 4. Mean and range of scores on the scales applied to the people approached in Ceard, 2020

KAP measure (17 ) ) Empowerment ]
] EMIC-CSS (15-items) SDS (7-items) ) EMIC-AP (15-items)
items) (25-items)
range 0-30 range 0-21 range 0-45
] range 0—7 range 25-100
Subpopulations
mean mean mean mean
mean
(95%ClI); range (95%ClI); range (95%CI); range (95%CI); range ) range
_ ) ) _ (95%Cl); median
median median median median
) 4.03 48.41 8.72 0-34
Index patient 2-6 - - 33-65
(3.91-4.16) (47.46-49.37) (7.73-9.71)
4.67 13.26 1.44
Close contact 1-7 0-28 0-16 - - -
(4.53-4.81) (12.49-14.03) (1.11-1.76); 0
Community 3.75 14.72 2.61
0-7 0-28 0-21 - - -
member (3.60-3.90) (13.99-15.45) (2.22-3.01); 1
Health care 6.35 12.90 0.40
4-7 6-25 0-4 - - -
worker (6.25-6.46) (9.31-16.49) (-0.39-1.19); 0
Community 5.78 16.03 0.98
3-7 1-28 0-13 - - -
health agent (5.69-5.88) (15.36-16.7) (0.74-1.21); 0
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The mean achieved on the empowerment scale, applied to those affected, was of 48.4 (95%ClI
47.46-49.37) (Table 4). The factors “Power and Powerlessness” (mean = 183), “Self-esteem
and Self-efficacy” (mean = 13.7) were the ones that scored high levels of empowerment (Table
5). It can be observed that Fortaleza presents higher means than the municipality of Sobral when
considering the highlighted factors, except for “Anger or Fair Anger”. In terms of the
dimensions assessed, optimism and control of the future scored lower in both municipalities.

Table 5. Means and ranges of the Empowerment Scale sum scores considering the factors and
their scores.

Mean sum scores*

Factors (Empowerment Scale) Both
Fortaleza Sobral o
municipalities

Self-esteem and self-efficacy (9 Items: 4,

15.3 12.1 13.7
5,8, 11, 13, 16, 17, 21 and 23)
Power and powerlessness (7 Items: 6, 7, 9,

18.5 18.1 18.3
14, 15, 19 and 20)
Community activism (6 Items: 2, 10, 18,

9.8 8.1 9.0
22, 24 and 25)
Optimism and Control of the Future (3

5.6 5.1 5.4
Items: 1, 12, and 24)
Fair anger or anger (3 Items: 3, 6, and 9) 10.1 10.9 10.5
Total score range 9-36 51.0 45.8 48.4

The multivariate analysis showed (Table 6) that in the KAP analysis (for all participants) there
was an association between the highest knowledge being achieved by people living in Sobral,
being female, having no religion and perceiving more stigma in the community. On the other
hand, older people, people of other religions compared to Catholics, and people with high scores
on the social distance scale were associated with a lower level of knowledge.

When the regression was applied only to health workers and CHA, was presented that the higher

SDS score and age, were associated with a lower level of knowledge. When the regression was
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run excluding health professionals and CHA from the analysis, living in Sobral was associated

with good knowledge, while having a high SDS score, being older, and having other religions
were associated with lower knowledge.

Table 6. Multivariate analysis of KAP score, SDS, EMIC-AP, EMIC-CS and Empowerment,
in relation to socio-demographic and knowledge variables.

_ o standard

Variables Regression Coefficient error p-value

Coeff 95% ClI
KAP (index patient, close
contact, Community,
health care workers and
Community Health
Agent) (R-squared =
0.1492)
Constant 5,09 4,59 5,58 0,25 0.000

0,31 0,12 0,50 0,10 0,001
City (Sobral)
Gender (Female) 0.31 0.08 0.53 0.12 0.008
EMIC-CSS Score 0.02 0.01 0.04 0.01 0.001
SDS Score -0.12 -0.16 -0.09 0.02 0.000
Age -0.02 -0.03 -0.01 0,00 0.000
Religion (Others) -0.33 -0.59 -0.08 0.13 0.009
Religion (without religion) 0.99 0.29 1.69 0.36 0.006
KAP (health workers
and Community Health
Agent) (R-squared =
0.0858)
Constant 6.84 6.38 7.29 0.23 0.000
SDS Score -0.06 -0.10 -0.02 0.02 0.006
Age -0.02 -0.03 -0.01 0.01 0.000
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KAP (index patient, close
contact, Community) (R-
squared = 0.0983)

Constant 4.95 4.60 5.30 0.18 0.000
City (Sobral) 0.33 0.11 0.55 0.11 0.003
Religion (Others) -0.32 -0.51 -0.12 0.10 0.001
Age -0.02 -0.02 -0.01 0.00 0.000
SDS Score -0.09 -0.12 -0.05 0.02 0.000
SDS (R-squared =

0.0755)

Constant 4.00 3.12 4.87 0.45 0.000
Without Religion -0.91 -1.32 -0.50 0.21 0.000
Hansen’s disease is more

likely to be permanent

(don’t know) 0.70 0.16 1.25 0.28 0.011
KAP Score -0.51 -0.68 -0.35 0.09 0.000
EMIC-AP- index

patients (R-squared =

0.1547)

Constant 1412975 10.95942 17.30008 1.617545 -
City (Sobral) -2.54 -4.05 -1.04 0.77 0.001
Hansen’s disease is caused

by germ -2.52 -4.82 -0.22 1.17 0.031
Age -0.09 -0.15 -0.04 0.03 0.000
Hansen’s disease is

transmitted by (eating

together) -5.36 -7.37 -3.34 1.03 0.000
Early symptoms (Others) 4.21 1.77 6.65 1.24 0.001
EMIC-CSS (R-squared =

0.0983)

Constant 16.33 15.75 16.91 0.30 0.000
City (Sobral) -2.92 -3.67 -2.16 0.39 0.000
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Early symptoms (Others)

(don't know) -1.97 -3.26 -0.69 0.66 0.003
Hansen’s disease caused

by (unclean environment) 3.89 2.66 5.13 0.63 0.000
Hansen’s disease

contagious while on

treatment 1.94 0.49 3.40 0.74 0.009
Empowerment - index

patients (R-squared =

0.2538)

Constant 42.33 38.38 46.28 2.02 0.000
City (Sobral) -5.43 -7.23 -3.62 0.92 0.000
EMIC-AP score 0.18 0.07 0.30 0.06 0.001
Religion (Others) 1.66 0.24 3.07 0.72 0.022
Age 0.11 0.04 0.17 0.03 0.002
Hansen’s disease

transmitted by (eating

together) -7.00 -9.50 -4.51 1.27 0.000
Hansen’s disease

transmission (don't know) 2.19 0.36 4.03 0.94 0.019

*The table highlights the variables with the highest level of significance based on the

multivariate analysis.

In terms of social distancing, don't know whether Hansen's disease is permanent was associated

with a desire for social distancing and a high KAP score, and having no religion was associated

with less social distancing.

Regarding EMIC-CSS, living in Sobral and being unaware of the early symptoms were

associated with a lower perception of stigma and the belief that leprosy is transmitted through

unclean environments and is contagious during treatment with high level of perceived stigma.
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For the EMIC-AP, people living in Sobral, age, believing that Hansen's disease is caused by
germs and transmitted by eating together perceived less stigma, whereas people who knew the
early symptoms perceived more stigma.

Finally, about empowerment, it was found that seems that people who lived in Sobral and
believe that Hansen’s disease is transmitted by eating together was associated with less
manifestations of empowerment instead of people who had a high KAP score, have other
religions, advanced age an don’t know HD is transmitted was associated with less

empowerment.

From this perspective, the qualitative analysis highlights relevant aspects, as can be seen in the
following statement of an index patient, reflecting on the elements considered in the
empowerment scale, as well as the correlation verified between a lower perception of stigma

and manifestations of empowerment:

“I was afraid and wanted to isolate myself from people [...] but then every time I went for an
appointment, | kind of interviewed the doctor because | wanted to clear up my doubts [...] so |
got a lot of good guidance about this disease [...] but | really wanted to isolate myself from
people, but then | became aware [...] that | was being treated and was going to be cured ”.

(Index patient).

Discussion

The present study contributes to the generation of evidence on knowledge, attitudes and
practices regarding HD in Brazil, in terms of stigma, social distancing and empowerment. We
found that among the knowledge dimensions, “cause of Hansen’s disease” and “transmission

of Hansen’s disease” had the lowest percentage of correct answers.

The same study conducted in India using the same methodology showed the same results, but

with differences in the percentage of people who gave the correct answer about the cause
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(22.5%), mode of transmission (33.2%) and early symptoms (74.9%) compared to this study;
cause (10%), mode of transmission (2%) and early symptoms of HD (16%) (9) which shows a
better level of knowledge in Brazil. It's interesting to note that people continue to associate
leprosy more with patches rather than with patches associated with loss of sensation, even
though HD primarily affects peripheral nerves and the neural manifestation as thickening is one
of the three cardinal signs defined by the WHO guidelines, in this study only (5.6%) of the CHA

associated HD with symptoms (31).

In the Brazilian context, better levels of knowledge were found in this study when compared to
a similar study conducted in Olinda, where the percentages of correct answers for cause
(15.3%), mode of transmission (9.4%) and symptoms (17%) were low percentage (12). Another
study conducted in Brazil only with dentists only showed that (63.2%) of them correctly
answered the cause refereed as an infectious disease affecting the skin and nerves (17). Most of
the participants answered that they did not know the cause and the transmission of HD,
especially people affected, contacts and the community. Dissemination of accurate information
about the cause, transmission, and treatment of HD can play a key role in reducing stigma,
promoting early diagnosis, and preventing the spread of the disease. Effective interventions
should involve not only health workers, but also community leaders, people affected with HD

and their families’ members, educators, and other local stakeholders (32-34).

In general, we found that people had a good understanding that the disease is curable with
treatment (96.7%) and that it can be treated with medication (91.8%), is not contagious during
treatment (88.7%) and that disabilities can be prevented (85.7%), similar to the findings from
the India study curable with treatment (93.0%), can be treated with medication (97.0%), which
India scored high on and a difference on is not contagious during treatment (54.0%) and that

disabilities can be prevented (65.0%), which was found lowest in India (9).

104

10¢



It is also interesting to note that although 88.7% of people know that the disease is not
contagious after treatment, 22.7% still believe that the disease is permanent, highlighting the
community that scored highest in this belief; similar findings were reached in India where 26%
of people believe that HD is permanent, but in this case the highest score was found among
health workers (9). Essa crenca pode estar relacionada ao fato de que se ho momento do
diagnostico a pessoa ja apresenta alguma deficiéncia causada pela hanseniase, esta sequela
permanece no momento da alta, se fazendo portanto importante nao s6 o diagnastico precoce,
mas o acompanhamento adequado para prevencdo de incapacidades fisicas causadas pela

maneira como a doenca pode evoluir (35).

The highest mean knowledge score was found among health workers and CHAs. This is
probably because the HD programme is part of the Primary Care Facilities programme in the
Brazilian public health system (2). Incorporating HD into the routine of health programmes and
into a base of health graduations is a key strategy to promote early diagnosis, prevent HD and
also strengthen local capacity through in-service training, considering that good knowledge of
HD is a predictor of positive attitudes and good treatment practice (8). Other studies have shown

higher levels of knowledge among health workers (9,10).

Even though health workers had a higher knowledge score than the other categories, it is
important to highlight that many professionals still associate HD with tingling, bleeding,
coughing, hemorrhages, blisters and rash, and the second is that although Community Health
Workers work alongside other health workers in the primary care setting, they have less
knowledge about the disease and believe that leprosy is limited to patches without loss of
sensation and some of them believed that HD is associate with unclean environment.
Considering that leprosy HD is a treatable peripheral nerve disorder (36) the lack of knowledge
of CHAs about sensory loss as a characteristic of leprosy HD may lead to late diagnosis, which

requires ongoing educational efforts to strengthen the knowledge of these health workers.
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A systematic review showed that health care workers often fear treating people and becoming
infected, and that the factors most associated with positive perceptions of the disease were
educational level, having received some training on HD, having worked for more than five
years, having received formal training on leprosy, being male, and knowing someone with the

disease (4).

Community members had low level of knowledge about aspects of HD compared with contacts
who already had a prior understanding of the disease most often from talking to people with the
disease with health care or from discussions with health workers. This corroborates the results
presented by Jimenéz et al., from another endemic area in Brazil, where the community had
little knowledge about HD and the knowledge acquired was shared by health units, and the
qualitative component, where the contacts reported that most of the knowledge, they had about

the disease came from health care workers (12)

An exploratory study conducted in Brazil suggests that people with HD who feared community
isolation and social exclusion were 10 times more likely to wait a long time before seeking
medical help for their symptoms (16). In this study, lower knowledge more social distancing
from community, contacts, community and health workers. Poor knowledge is associated with
negative attitudes towards people with the disease, so increasing knowledge in the community

is extremely important (37).

In the multivariate analysis, living in Sobral and being female, without religion, and having low
EMIC-CSS score were associated with better knowledge of HD, while being oldery, and being
from other religions and also have a high score in the SDS were associated with low knowledge.
A study conducted in Ethiopia showed that knowledge was associated with age (38) A study
conducted in Nepal, associated better knowledge with favorable attitudes towards HD and also

found an association between knowledge with age and religion (22).
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In this study, the highest mean EMIC-CSS scores indicating the level of stigma towards people
with HD were obtained by CHAs (16.0) and community members (14.7). The levels of stigma
perceived by the community were close to those found in a study conducted in India (16.2) (9)

and Indonesia (17.0) (10).

It is important to note that the community had a low level of knowledge, which can have a direct
impact on negative attitudes towards the disease (39), and it may be for this reason that the
community showed the greatest desire to distance themselves from the people affected by HD
on the SDS scale and that is explained in the analysis which was found that people who had
better knowledge had lower distance. Study conducted in Chaundauli, showed that increased
leprosy-specific knowledge and religion were associated with significantly decreased SDS

scores (19).

The highest mean social distance scores in this study were found among community members
(2.6) and close contacts (1.4), which were much lower than the means found in India for
community members (8.2) and close contacts (7.0) (9) and Indonesia (8.6) for community
members and (9.1) for close contacts (10). Is worth highlighting that people who belief that HD

is permanent had high level of desire to social distancing.

In the multivariate analysis, stigma in the community was associated with thinking that HD is
contagious while on treatment and is transmitted by an unclean environment. Less perceived

stigma was associated with living in Sobral and not knowing early symptoms.

Community members scored high on the EMIC-CSS and also on the SDS, indicating that the
community perceives more stigma and wants to maintain social distance. This is consistent with
a study conducted in India, where community members reported a desire to maintain social

distance (37) not only from people with leprosy, but also from their children. (19). An
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interesting finding is that CHASs perceived more stigma on the EMIC-CSS but had a low score

on the SDS, and perhaps the explanation is that they were responding to what is desirable.

After the community, contacts had a greater desire for social distancing, as shown in another
study (9,10), which is a complicated issue when we consider that family support is essential to
combat stigma and for people to feel supported and loved in order to complete treatment without

suffering social exclusion or restriction of participation (40).

The EMIC-AP score (8.72) is lower than that presented in a study developed in Nepal with
people with disabilities (16.4), but it is important to note that according to the author, stigma is
based on the type of disability, level of education and socio-cultural circumstances (41).

The analysis showed that people who live in Sobral, know that HD is transmitted by germs, are
oldery, and believe that HD is transmitted by eating together perceived less stigma than people
who know early symptoms.

In terms of empowerment scales, Rogers' Empowerment Scale is one of the most widely used
(42). In this study, when applied to people with HD, the score found was 48.41 out of a
maximum of 100. According to the results, people with HD in the city of Fortaleza had a higher
level of empowerment than those in the city of Sobral.

A multivariate analysis also showed that people living in Sobral, who believe that HD is
transmitted by eating together and don’t know transmission were less empowered. It is
important to note that Fortaleza is the state capital with a population of 2.7 million, while Sobral
is a medium-sized city in Ceara with a population of 210,000, with different social dynamics,
including cultural habits, proximity to neighbors around where they live; this affects, for
example, their fear of finding out about their diagnosis, as in smaller towns in Brazil people
tend to know more about each other's lives.

Notably, greater perceived and experienced stigma was associated with greater empowerment

in the multivariate analysis. Stigma is associated with prejudice, discrimination and social
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exclusion and has a negative impact on an individual's self-image and psychological well-being.
Perceived stigma can be an obstacle to empowerment. People who experience high levels of

stigma may feel devalued and powerless (42-44).

It is important to note, however, that some people may develop resilience mechanisms in
response to stigma, including becoming aware of their rights, seeking social support and
mobilising against discrimination. In these scenarios, coping with stigma can lead to greater
empowerment as resilient individuals assert their worth and take control of their lives (25,48).
Therefore, perceived stigma may be associated with higher or lower levels of empowerment,
depending on how individuals cope with adversity. The relationship between stigma and
empowerment is always complex, as it can vary between individuals and contexts, and it is
important to address stigma because it can affect the self-esteem, confidence and whole lives
of people with HD. A study carried out in Cameroon highlighted the problems that people with
HD face in society due to stigma, such as difficulty in getting married (49.8%), difficulty in
finding a job (71.2%), family problems (62.7%), difficulty in being admitted to school (58.8%),

thus demonstrating the strong discrimination (47).

In a study conducted in Brazil to better understand how leprosy affects people's lives, patients
undergoing treatment were interviewed, and stigma and prejudice were mentioned by 93.6 per
cent of participants, 40.4 per cent reported feeling depressed and sad, and 69.1 per cent had
problems at work after diagnosis, and of all those interviewed, 45 per cent rated their quality of
life as poor to very poor (48). 7 per cent rated their quality of life as poor to very poor (51).
Leprosy continues to affect both endemic and non-endemic countries, and its negative impact
on individuals' lives includes mobility, interpersonal relationships, marriage, employment,

leisure, and social and religious participation (51).
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Recognising symbolic violence means recognising that stigma permeates symbolic systems
(words, images and practices). It is important to understand stigma as a social process and how
it is reproduced by individuals, communities and even the state to create a cycle that reproduces

social inequalities (52,53).

This study provides essential information to support one of the objectives of the National and
Global Strategy for Leprosy, which focuses on strengthening information, communication and
education activities on HD together with affected people, their families, communities and
society (54), if used as a strategy to disseminate information, strengthen local knowledge and
contribute to the fight against misconceptions, stigma and prejudice in the intervention areas of

the PEP++ programme.

Understanding knowledge, attitudes and practices about HD strengthens the perspective of

coping with the disease, the only possibility to fight against stigma is changing the perception.

Limitations

The cross-sectional design of the study in both municipalities limits the ability to understand
cause and effect relationships. Despite this potential limitation, the breadth of the study, the
diversity of subpopulations and settings, and the use of a mixed methods design validate the

findings of the study.

Our findings support the development of HD control strategies that take a broad perspective
considering knowledge, social distancing and empowerment, as a proxy for stigma including

as actors affected people, contacts, community, and health care workers.

It is essential that this type of study is applied in other settings to understand perceptions and
knowledge about the disease, to enable the development of contextualized educational activities
and interventions that lead to actions and changes beyond interventions on HD from a clinical

perspective.
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Conclusions

This study identified differences between the sub-populations studied. It was evident that there
was a lack of knowledge in the community and that they were more likely to have negative
attitudes towards HD and to want more social distance, which contributed to the expression of
individual and community stigma and negatively affected the empowerment of affected people.
Some of those affected didn't know the cause of their illness, which gives us an insight into
what messages are being missed. This highlights the importance of health education to address
issues of stigma and prejudice and to broaden the understanding of the disease beyond its

biological aspects.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

A hanseniase por milénios vem deixando suas marcas de estigma, preconceito e
discriminacdo, afetando ndo sé as pessoas que adoecem em termos sociais, psicologicos
e econdmicos, mas impactando sobretudo a dindmica de suas vidas e de seus familiares,
especialmente, se essa pessoa acometida pela doenca é o provedor ou provedora da casa.
E por esse motivo, que se refere que doencas negligenciadas como a hanseniase ¢ causa
e consequéncia da pobreza, perpetuando desigualdades e vulnerabilidades.

Esse estudo pode demonstrar que é necessario ampliar o conhecimento das
pessoas sobre hanseniase, especialmente nas comunidades e que a falta desse
conhecimento leva a crencas equivocadas sobre a doenga, essas crengas levam por sua
vez a praticas de estigma e discriminacéo frente as pessoas acometidas pela hanseniase.
O conhecimento da populagéo acerca de uma doenca é importante para o planejamento
de politicas publicas de saude que levem em consideracdo a realidade da comunidade,
inclusive de como as informac@es sdo transmitidas e disseminadas nos territorios.

Estudar diferentes atores envolvidos no processo de saude-adoecimento das
pessoas acometidas, sejam atores diretamente relacionados ou ndo, foi fundamental para
compreender questdes referentes as dimensdes de estigma e também de empoderamento
das pessoas acometidas. Pessoas acometidas que vivem em cidades menores,
apresentaram menores manifestacbes de empoderamento, embora tenham apresentado
melhores niveis de conhecimento se comparado a capital, o que requer um estudo mais
aprofundado sobre esse achado.

Assim como que é necessario fortalecer as dimensdes de empoderamento junto
as pessoas afetadas em uma perspectiva de emancipacdo dos sujeitos que Sao
construtores da suas proprias historias e protagonista de suas lutas, mas para que isso
aconteca, é preciso garantir primeiro os direitos humanos basicas dessas pessoas, que
muitas vezes séo negados.

A compreensdo dos conhecimentos, atitudes, praticas e percepcdes relativas a
hanseniase foram relevantes para a producdo de material educativo e abordagens de
informacédo, educacdo e comunicagdo em salde no atual contexto de implementacéo de
um ensaio clinico de quimioprofilaxia que acontece nos municipios estudados, o
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Programa PEP++, bem como para futuras implementacdes de estratégias de

enfrentamento a hanseniase.
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ANEXOS

ANEXOS A - Instrumento de conhecimentos, atitudes e praticas em hanseniase - Pessoas
acometidas

T

é <
e i 1 2=y
BRASIL UINIVERSI DADE

FEDERAL po CEARA

CONHECIMENTO ATITUDES E PRATICAS (CAP)

MNome do {a) Entrevistado(a):

Pesquisador (a): Data da Coleta:
Revisor: Data da Revisdo:
Questionario

Explique que este questionario & sobre a doenga da hanseniase. Pergunte se a pessoa
conhece essa doenca, ou descubra se a pessoa conhece isso por qualguer oufro nome.
1. O profissional de saldde informou o nome da sua deenga (ou condigao)

quando iniciou seu tratamento?

a. Sim (va para a pergunta 2)
b. Mao consigo lembrar (va para a pergunta 3)
c. Mao (va para a pergunta 3)

2. Que condigdo ele / ela disse que era?

Hanzeniase
Doenca de Hansen
(Infecciosa) doenca da pele
Alergia
Eczema
f. Diferente, nomeadamente
3. Como vocé preferiria que sua doenga fosse chamada pelo profissional de

salde?

panow

Hanzeniase

Doenca de Hansen

(Infecciosa) doenca da pele

Alergia

Eczema

Diferente, nomeadamente

4, Quais sd0 058 primeiros sintomas da hanseniase (ou use o nome indicado

o o0 o

pela pessoa)?
{PDSSFVEJ’S RESPOSTAS MULTIPLAS. NAD SUGIRA RESPOSTAS, apenas
marque as resposias dadas pelo enfrevistado espontaneamente)

Coceira

Manchas de pele

Feridas na pele

Parda de sensacdo
Deformidades ou desfiguracées
Mao sei

Diferente, nomeadamente

emeon o
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5. Voce sabe o que causa a hanseniase?
(POSSIVEIS RESPOSTAS MULTIPLAS. NAQ SUGIRA RESPOSTAS, apenas
marque as respostas dadas pelo enfrevistado espontaneamente)
d. A hanseniase & causada por um ambiente impuro
b. A hanseniase & um castigo divino pelos pecados
c. A hanseniase & a vontade de Deus
d. A han=zeniaze & um rezultado do karma
g A hanseniase & devido ao sangue impura
f. A hanseniase & causada pela feiticaria
g. A hanseniase & hereditario
h. A hanseniase & causada por uma conduta imoral
i. A hanseniase & causada por germes { bactérias
j. MN&o szei
k. Diferente, nomeadamente. ..
6. ‘océ sabe como a hanseniase & transmitida?
(POSSIVEIS RESPOSTAS MULTIPLAS. NAQ SUGIRA RESPOSTAS, apenas
marque as respostas dadas pelo entrevistado espontaneamente). & hanseniase
€ transmitida por
a. ar
b. =olo contaminado
c. insetos e mosquitos
d. contato sexual com um paciente com hanzseniase
g. contato com a pele de um paciente com hanseniase
f. comendo junto com um paciente com hanseniase
g. apertando as maos com um paciente com hanseniase
h. compartilhando itens pessoais (toalha, escova de dentes, etc) com um
paciente com hanseniase
i. Mo zei
j. Diferente. nomeadamente ...
7. A hanseniase pode ser tratada?
a. Sim (va para a pergunta &)
b. Wao (va para a pergunta 10)
c. Mo =ei (va para a pergunta 10)
8. Como pode tratar a hanseniase?
(POSSIVEIS RESPOSTAS MULTIPLAS. NAQ SUGIRA RESPOSTAS, apenas
marque as respostas dadas pelo enfrevistado espontaneamente)
a. Com medicamentos
b. Evitando comida
c. Com envas medicinais
d. Atraves de rituais religiosos
e. Diferente. nomeadamente
9. A hanseniase ainda € contagiosa depois de um paciente ter iniciado o

tratamento?

a. Sim
b. Mao
c. M3o sei
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10.

A& incapacidade/deficiéncia que alguns pacientes apresentam podem ser
prevenida?

a. Sim
b. Mo
c. Mao sei

1.

12.

Vocé acha que a hanseniase & mais provavel que seja temporaria ou
permanente?

a. Temporario
b. Permmanente
c. M3osei
Vocé sabe quanto tempo vai demorar para curar sua doenga?

a. 1més

6 meses

1 ano

Munca sera curada
Eu ndo sei

f. Oulro

oo o

13.

Se possivel, vocé prefere evitar que as pessoas saibam gue vocé tem
hanseniase?

a. Sim
b. Mao tenho cereza
c. MNao

14.

Seus vizinhos, colegas ou outros da sua comunidade tém menos respeito
por vocé por causa de sua doenga?

a. Sim
b. M3otenho certeza
c. Mio

15.

Algumas pessoas se recusam a visitar sua casa, mesmo depois de voce
ter sido tratado?

a. Sim
b. Mao tenho cereza
c. Mao

16.

Vocé decidiu por si mesmo ficar longe do trabalho ou do grupo social?

a. Sim
b. M3otenho certeza
c. Mao
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ANEXOS B - Instrumento de conhecimentos, atitudes e praticas em hanseniase — contatos,
comunidade, agentes comunitarios de saude e profissionais de satde

AdA

=
. B ey

BRASIL UNIVERSIDADE
FEDERAL po CEARA

MNome do Entrevistado:

Pesquisador (a): Data da Coleta:

Inicio da entrevista (horario):

Revisor: Data da Revisao:

Explique que este questionario & sobre a hanseniase. Pergunte se a pessoa sabe

sobre esta doenca, ou descubra se a pessoa a conhece por qualquer outro nome.
1. | Qual é o nome que vocé usa para a doenga?

Lepra

Hanseniase

Doenca de pele {Infecciosa)

Alergia

Eczema

Qutra, qual? ...

2. | Quais vocé acha que sao os primeiros sintomas da hanseniase (ou use o
nome indicado pela pessoa)?

[N

(RESPOSTAS MULTIPLAS SAQ POSSIVEIS. NAO SUGERIR RESPOSTAS,
basta assinalar as respostas dadas pelo entrevistado espontaneamente)

Coceira

Manchas na pele

Feridas na pele

Perda de sensibilidade

Deformidades ou desfiguracéo

Nao sei

Outra, qual? ...

3. | Quais voceé acha que sao as causas da hanseniase?

oooooooa

(RESPOSTAS MULTIPLAS SAQ POSSIVEIS. NAO SUGERIR RESPOSTAS,
basta assinalar as respostas dadas pelo entrevistado espontaneamente)

Causada por um ambiente sujo
Punicao divina pelos pecados
O resultado do karma

Devido ao sangue impuro
Bruxaria

Hereditaria

Conduta imoral

E causada por germes

Nio sei

Outra, qual? ...

oo

ogooooooo
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4. | Como vocé acha que a hanseniase é transmitida?
(RESPOSTAS MULTIPLAS SAQ POSSIVEIS. NAO SUGERIR RESPOSTAS,
basta assinalar as respostas dadas pelo entrevistado espontaneamente)
Hanseniase & transmitida pelo (s):
O Ar
O Solo contaminado
O Insetos e mosquitos
O Contato direto e prolongado com doente néo tratado
O Contato sexual com um paciente com hanseniase
O Contato da pele com um paciente com hanseniase
O Comer junto com um paciente com hanseniase
O Apertar as mdos de um paciente com hanseniase
O Compartilhar itens pessoais (toalha, escova de dentes, etc.) com um
paciente com hanseniase
O MNao sei
O OQutra, qual? ...
5. - . O Sim (pergunta 6)
Vocé acha que a hanseniase =
O Mao (pergunta 8)
?
pode ser tratada? O MNao sei (pergunta )
6. | Como vocé acha gue pode ser tratada a hanseniase?
(RESPOSTAS MULTIPLAS SAQ POSSIVEIS. NAO SUGERIR RESPOSTAS,
basta assinalar as respostas dadas pelo entrevistado espontaneamente)
O Com medicamentos
O Evitando alimentos
O Com plantas medicinais
O Atraves de rituais religiosos
O Qutra,qual? ...
I. Vocé acha que depois de ser g EI'P"
tratada, a hanseniase ainda & O NED .
contagiosa? a0 &l
8. Vocé acha que a deficiéncia que g ﬁ'.!“
afeta alguns pacientes pela a0
hanseniase pode ser prevenida? O Mio sei
3 Vocé acha que a hanseniase é g ;emporérli?
uma doenca temporaria ou ermanente
permanente? O Mao sei
10. Se necessario vocé responderia g EII'ETI
algumas outras perguntas no a0
futuro?

Antes de terminar sua entrevista, verifique se ha alguma pergunta sem resposta.

Horario de término:
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ANEXO C - Escala de distanciamento social — contatos, membros da comunidade e
profissionais de saude

Frr

. vl
NHR UNIVERSIDADE
FEDERAL no CEARA

¢

Mome do Entrevistado:
Pesquisador (a): Data da Coleta:
Revisor: Data da Revisdo;

ESCALA DE DISTANCIAMENTO SOCIAL (SDS)

Vinheta para homens
Por favor, leia a seguinte vinheta

Rafasl & um homem de 23 anos de idade. Ele foi tratado para hanseniase no
ano passado. O médico declarou-o curado, apesar de alguns de seus dedos da
man direita ainda estarem curvados e sua pele ainda estar escura, devido ao
tratamento. Rafael tem um emprego em uma pequena empresa local que
pertence a seu tio. Ele ganha R 937,0 por més e estd indo bem em seu trabalho.
Ele estd um pouco mais lento do que antes por causa dos efeitos da hanseniase
em sua mio, mas seu empregador nunca reclamou disso. Em seu trabalho,
Rafasl mantdm um bom relacionamento com seus colegas. Rafael gostaria de
se casar. Ele também estd considerando parficipar de uma organizacio local de
jovens, para gue possa conhecer pessoas da mesma idade. Ele também espera
conseguir um emprego melhor para poder ganhar mais do que em seu trabalho
atual.

Vinheta para mulheres
Por favor, leia a sequinte vinheta

Rafasla & uma mulher de 23 anos de idade. Ela foi tratada para hanseniase no
ano passado. O médico declarou-a curada, apesar de alguns de seus dedos da
man direita ainda estarem curvados e sua pele ainda estar escura, devido ao
fratamento. Rafaela tem um emprego em uma peguena empresa local que
pertence a seu tio. Ela ganha R$ 9370 por més e esta indo bem em seu trabalho.
Ela esta um pouco mais lenta do que antes por causa dos efeitos da hanseniase
em sua mao, mas seu empregador nunca reclamou disso. Em seu trabalho,
Rafaela mantém um bom relacionamento com seus colegas. Rafaela gostaria de
se casar. Ela estd considerando participar de uma organizacdo local de jovens,
para gue ela possa conhecer pessoas da mesma idade. Ela também espera
consequir um emprego melhor para poder ganhar mais do que em seu trabalho
atual.
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Questionario

135

Deijnitiuﬂmente Frc_rvmrelmente Fmg:f::;ntznte DEEE:':‘:ETE
disposto (0) disposto (1) disposto (2) disposto (3)

1 Como vocé se
sentiria sobre
alugar um quarto
&M suUa casa para
alguém como
Rafael/Rafaela?
2 E sobre ser um
funcionario no
mesmo emprego
com alguém como
Rafasl/Rafasla?
3 Como vocé se
sentiria tendo
alguém como
Fafael / Rafaela
como vizinho?

4 E sobre ter
alguém como
Fafael / Rafaela
como o cuidador
de seus filhos por
algumas

horas?

5 E sobre um de
seus filhos se
casar com alguém
Como
Rafael/Rafaela?
6 Como voceé se
sentiria ao
apresentar Rafael /
Fafaela a uma
jovem que e sua
amiga?

T Como vocé se
sentiria sobre
recomendar alguem
como Rafael

I Rafaela para
trabalhar para um
amigo seu?
Escore Total
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ANEXOS D - - Escala de estigma para a comunidade, adaptada para hanseniase

NHR hiid
BEASIL UNIVERSIDADE
FEDERAL pov CEARA

EXPLANATORY MODEL INTERVIEW CATALOGUE [(EMIC)
ESCALA DE ESTIGMA PARA A COMUNIDADE, ADAPTADA PARA A HANSENIASE

Nome do Entrevistado:

Pesquisador (a):

Revisor {a):

(

Data da Coleta:

Data da Revisdo:

Mo.

10 Uma familia se preccuparia em revelar a

11 A hanseniase seria um problema para a

Uma pessoa com hanseniase tentaria
evitar que outros soubessem, se fosse
possivel?

Se uma pessoa de sua familia tivesse
hanseniase, vocé feria uma opinido
negativa de si mesmo(a), por causa do
preblema dessa pessoa?

Em zua comunidade, a hanseniase causa
vergonha ou constrangimento?

0= ogutros poderiam ter uma opinido
negativa de uma pessoa com hanseniase?

Saber que uma pessoa tem hanseniase teria
um efeito ruim sobre oulras pessoas?

Cwutras pessoas em sua comunidade evitariam
uma pessca com hanseniase?

Outras pessoas se recusariam a visitar a casa
de uma pessoa com hanseniaze?

As pessoas da sua comunidade teriam
uma opinido negativa da familia de uma
pessoa com hanseniase?

A hanseniase causaria problemas para a
familia da pessoa?

doenca, se um de seus membros tivesse
hanseniase?

pess0a =e casar?

Sim

Possivel-
mente

1

Nao

Nao

Escore
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No.

5im  |Possivel-
mente

Nao
gei

Escore

12 A hanseniase causaria problemas no
relacionamento de uma pessoa
cazada?

13 Ter hanseniase causara problema para
um parente dessa pessoa e casar?

14 Ter hanseniase causana dificuldade para
uma pessoa encontrar trabaltho?

15 Vocé acha gue as pessoas ndo gostariam
de comprar comida de alguém que fem
hanseniase?

2 1

Escore total:
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ANEXO E - Escala de estigma, adaptada para pessoas acometidas pela hanseniase

LS ]

LI IVERSI DAL

FEDERAL mo CEARA

EXPLANATORF MODEL INTERVIEW CATALOGUE (EMIC) -
ESCALA DE FSTIGMA ADAPTADA PARA PESS0AS ATINGIDAS PELA HANSENIASE

Mome do Entrevistado: Cata:
Mome do Pesquissdor (3):
Revisar [a): Data da Revisao:
Mo,
HED
sim  [BOABUEE | ronng | M@ |Escor
Carteza
3 1
1 Eefosse possivel, voce preferria que as

pessoas nao soubsssem gue vocs tem
hanseniase?

Voo ja conversou sobre esse problzma com a
pess0d gue considera mais procima 3 voce,
COMm Quem == sents mais 3 vontade para
CONVersar?

WorE tem uma opinizo negativa 3 seu respeito
por causa desse problema? Ele dirminuiu s2u

orgulho ou guigraspeikp?

WooE ja =2 z=ntiv envergonhado ou
constrangido devido a esse problema?

Seus vizinhos, colegas ou outras pessoas da
comunidade te respeitam menos por c3usa
desse problema?

Ma =suz opinido, o contato com outras pessoas
3 sua volia pode trazer algum prejuizo a elas,
mesmo degois de voce ter sido tratada?

WorE sente que outras pessoas 8m evitado
Ve por causa desse problema?

Alpumsas pessoas poderiam se reCcusar a
visitar a sua casa por causa dessa doenca,
mesmo depois gque voce tenha feito o
tratamenta?

Se seus vizinhos, colegas ou oulras pessoas
de sua comunidads soubessem de seu
problema, eles teriam uma opinido negativa de
sua familia por causa desse problema?

10 Vacé sente gue seu problema pode causar

problernas sociais para seus filhos na
coamunidade?

114 voce sentz que essa doenca tem causado

problemas para voce se casar?
{Somente pessoas nao casadac)

firvErso
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No.

11B voce sente que essa doenga tem causado
probleras em sew casamsanta?
{Somente para pessoas casadas)

12 Voce sente gue essa doenga faz com que seja
dificil para outra pessoa de sua familia s2
casar?

13 Alguma vez te pediram para se manier
afastado (3} do trabalho cw de grupos socisis?

14 Voc2 decidiu, por conta propnia, se manter
sfastadofa) d= algum grupo de trabslho ou
social?

15 Por causa da hanseniase, as pessoas acham
que voce tambem tem outros problemas de
saude?

mente

HE0D
Tanho
Cerfeza Nao
Escore Total:

Escore
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ANEXOS F - Escala de empoderamento

& A

‘ ﬁ
- Ta¥ 5
5 LINIVERSIDADE m

HEDERAL =3 LU EARA

ESCALA DE EMPODERAMENTO

Nome do Enfrevistado:
Pesguizador {a): Drata da Coleta;
Fevizar: Dzta da Fevisda:

Instrugdes: abaixe estao algamas declaragies relaconadas a alzumas perspectivas de
vida e tomadas de decizdo. Por favor responda o numero da opgio gue esteja mais de
acordo com o que vocd sente aZora. As primeiras impressoes sdo az melhores.

Seja honesto com vocd mesmo e a33im suas rexpostas irdo refletir seus sentimentos.

1) Eu pos30 quase sempre determinar o que ira acontecer em minha vida.
{1} Concorde plerugmente (2] Concorde (3] Discorde ) Dizcords Plenaments
2) As peszoas tém maiz poder ze elas s juntarem uns aos ouUtro: &m UM ErUpO.
{1} Cancords plenaments (2] Concorde (3] Discorde (4} Dizcords Plenaments
3) Ficar com raiva de alguma coiza sunca ajuda.

{1} Cancords plerugments (2] Concorde (3] Discords 4) Dizcords Plenaments
4) En tenho uma atitude positiva comige mezmao.

(1) Concordo plerumments (1) Concorde /3] Discorde () Discords Plenaments
5) Em geral, sou confiante com 83 decisdes que tomo.

1) Concords plemamente (2) Concorde (3) Discorde (4) Dizcorde Plenamenie
fi) As pessoas nio tém o direito de se aborrecerem somente porgue nae gostam de
alguem.

{1} Cancords plenaments (2] Concorde (3] Discorde (4} Dizcords Plenaments
T) A maioria das dificuldades em minha vida foram devido a ma sorte.

{1} Cancords plerugments (2] Concorde (3] Discords 4) Dizcords Plenaments
i) En me vejo como uma pessod Capaz.

(1) Concordo plerumments (1) Concorde /3] Discorde () Discords Plenaments
9) Se lamentar nao leva a lugar menhum.

(1) Concords plerugmentes (2] Concorde (3] Discorde 4} Dizcords Plenamenis
10) Pexzoas trabalbande junta: podem fazer diferenca na comunidade.

(1) Concordo plesmments (1) Concordp /3] Discorde () Discords Plenaments

11) Frequentemente, sou capaz de superar obstaculos.
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3 a
- LB -
5 LINIVERSIDADE m

FEDERAL tsv L_EARA

ESCALA DE EMPODERAMENTO

Nome do Entrevistado:
Pezguizador {a): Drata da Coleta:
Bevizar: Diata da Revisdo:

Instrugdes: abaixe estao algumas declaragies relacionadas a alzumas perspectivas de
vida e tomadas de decizdo. Por favor responda o numero da opcio que extejs mais de
acorde com o gue voce sente azora. As primeiras impressdes sao az melhores.

Seja honesto com voCe mesmo e A33im suas respostas irde reflefir seus sentimentos.

1) Eu pos3o quase sempre determinar o que ira acontecer em minha vida.
(1) Concords plesamente (2) Concorde (3) Discorde 4 Dizcords Flerummenie
) As pezzpas tém maiz poder e elas s juntarem uns aos ouiros em WM SrUpo.
1) Concords plesamente (2) Concorde (3 Discorde 4 Dizcords Plerumnenie
3) Ficar com raiva de alguma coisa aunca ajuda.

1) Concords plesamente (2) Concorde (3 Discorde 4) Dizcords Pleruenie
4) En tenho uma afitude positiva comige mesmo.

(1) Concords plenamente (2] Concorde (3) Discorde &) Dizcords Plenamenis
5) Em geral, sou confiante com az decisdes que tomo.

1) Concorde plenaments (2) Concordo ¢'3) Discords (4) Dizcorde Plenamente
fi) As pessoas nao tém o direito de se aborrecerem somenfe porque nae gostam de
alguem.

(1) Concords plemamente (2) Concorde (3 Discorde 4} Dizcorde Plerumenie
T A maioria das dificuldades em minha vida foram devido 3 ma sorte.

(1) Concords plenamente (2) Concorde (3) Discorde (4] Dizcords Plerumnenie
i) Eu me vejo cOmo uma pessod CAPaz.

1) Concorde plenaments (2) Concordo ¢'3) Discords (4) Dizcorde Plenamente
9) Se lamentar ndo leva a lugar nenhumn.

1) Concorde plenaments (2) Concordo ¢'3) Discords (4) Dizcorde Plenamente
10} Pexzoas trabalhando juntas podem fazer diferenca na comunidade.

1) Concorde plenaments (2) Concordo ¢'3) Discords (4) Dizcorde Plenamente

11) Frequentemente, son capaz de superar obstaculos.
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(1), Concordo plenmnente (2} Concorde (3. Dizcordo (4] Discordo Plenmmerte

1) Geralmente, zou ofimista sobre o futuro.

(1) Concorde pleramente (2] Concorde (3 Discords (4 Dizcorde Plenaments
13) Quando faco planos, tenho quase certera de que vou fazé-los acontecer.
(1) Concords plerurments (1) Concorde (3) Discords () Discords Plowmnenie
14) Em geral, me xinto 0.

(1) Concords plenamente (3] Concorde (3 Discords (4 Discorde Plenaments

15) Estudiosos extio na melhor posicioe de saber o gue o pove deve fazer on
apreader.

(1) Concorde pleruzmenie (1) Concorde (3) Discorde (4) Ditcords Plewnanenie
16) Son capaz de fazer coizas como qualguer outra pessos.

(1) Concords plenamente (3] Concorde (3 Discords (4 Discorde Plenaments
17) Em geral, cumpro o que planejei fazer.

(1) Concorde pleruzmenie (1) Concorde (3) Discorde (4) Dizcords Plowmnenie
19) Ay pexzoas devem tentar viver suas vidas como quizerem.

(1) Concords plenamente (2] Concorde (3. Discordo ¢4 Discorde Plenanente
19) Na maioria das vezes, me sinto sem forcas.

(1) Concorde pleruzmenie (1) Concorde (3) Discorde (4) Dizcords Plowmnenie

20y Quando en estou imsepure (a) com alguma coisa, em Zeral, zizo a3 oufras
pessoas (on faco o que todo mundo faz).

(1) Concords pleraments (2] Concorde (30 Discords (4 Discords Plenaments
11} Sinto que tenho 0 mesmo valor que a5 outras pessoas.
(1) Concords plenamente (1) Concordp (3) Discords (4] Dizcorde Plenanenta

22) As pessoas tém o direifo de tomar sunas decizdes, mesmo que e saiam mal {on
Que possam e 3air mal).

(1) Concorde pleruzmenie (1) Concorde (3) Discorde () Ditcords Plownanenie
13)En acho que tenho algumas gqualidades.

(1) Concorde pleramente (2] Concorde (3 Discords (4 Dizcorde Plenaments
24) Frequentemente, um problema pode ser resolvido com uma acao.

(1) Concords pleramente (2] Concorde (31 Discords (4 Dizcorde Plenamnenta

25) Trabalbar com owtros da minhs comunidade pode ajudar a mudar as coizas
para melhor.

(1} Concards plewamerie (1) Concords (30 Discordn ¢4} Discords Plexmmsnie
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COMISSAO NACIONAL DE = Platoforma
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PARECER CONSUBSTANCIADO DA CONEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: CONHECIMENTOS, ATITUDES, PRATICAS E PERCEPCOES RELATIVOS A
HANSENIASE EM CONTEXTOS DE HIPERENDEMICIDADE NO BRASIL-CAPP-
HAMS Brasil

Pesquisador: Jaqueline Caracas Barbosa

Area Tematica: Pesquisas com coordenagio e/ou patrocinio originados fora do Brasil, excetuadas aquelas
com copatrocinio do Governo Brasileiro;

Versdo: 4

CAAE: 86480218.9.0000.5054

Instituigao Proponente: Departamento de Saide Comunitaria

Patrocinador Principal: NEDERLANDSE STICHTING VOOR LEPRABESTRIIDING

DADOS DO PARECER

Nlamero do Parecer: 3.248.591

Apresentacdo do Projeto:

As informacbes elencadas nos campos “Apresentagio do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa” e “Avaliagio dos
Riscos e Beneficios” foram retiradas do arguivo Informagbes Basicas da Pesqguisa
(PB_INFORMACOES_BASICAS_1273941_E1.pdf, de 14/01/2019).

RESUMO

A hanseniase mantém-se como um processo infeccioso de elevada magnitude, assumindo carater de
doenga negligenciada, que demanda agdes integradas para controle e desenvolvimento inclusivo das
populagdes acometidas. Impactos significativos do ponto de vista fisico, psicologico, social e econdmico
ampliam as vulnerabilidades em individuos, familias e comunidades. Por sua natureza incapacitante, a baixa
gravidade e o estigma relacionado, um grande contingente de pessoas que vivem com a hanseniase
apresenta necessidades marcantes ao longo de suas vidas. Ampliar o empoderamento destas pessoas
representa estratégia chave para superar o estigma, percebido ou sentido, bem como os diferentes
contextos de vulnerabilidade. Para tanto, é fundamental reconhecer entre os diferentes atores sociais em
areas de hiperendemicidade as perspectivas dadas & doenca para a definicio de estratégias de intervencao
e de sua avaliagdo ao longo do tempo. Este projeto busca analisar conhecimentos, atitudes, praticas e

percepcoes
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relativos & hanseniase em diferentes populagdes de estudo em dreas hiperendémicas delimitadas na regido
Mordeste do Brasil. De forma especifica busca: descrever aspectos sociodemograficos de membros de
comunidades, pessoas acometidas pela hanseniase e seus contatos, residentes em dreas hiperendémicas
delimitadas, bem como de profissionais de salde atuantes nestas dreas; caracterizar conhecimentos,
atitudes e praticas relativos & hanseniase entre membros de comunidades, pessoas acometidas pela
doenga e seus contatos, bem como entre profissionais de salde ; analizar percepgbes de distanciamento
gocial relacionadas 4 hanseniase entre membros de comunidades, contatos de pessoas acometidas pela
doenca e profissionais de sadide; analisar percepcoes de estigma (comunidade) relacionado & hanseniase
entre membros de comunidade sem diagndstico estabelecido da doenca, incluindo profissionais de salde
de nivel superior, Agentes Comunitarios de Salude (ACS) e contatos de pessoas acometidas pela
hanseniase incluidos no estudo, residentes nas areas destas comunidades; e analisar percepcbes de
estigma (individual ) relacionado & hanseniase e de empoderamento entre pessoas acometidas pela doenca
nestas dreas hiperendémicas delimitadas. Trata-se de estudo transversal, com abordagem descritiva, quanti
-gualitativa, de aspectos relativos & conhecimento, atitudes, praticas e percepgbes (estigma e
empoderamento) frente & hanseniase, com dois momentos como pontos de corte. O estudo tem um carater
multicéntrico internacional envolvendo além do Brasil, Indonésia e India - o presente protocolo remete-se &
adaptacdo do estudo & realidade brasileira. Trata-se de estudo do tipo antes (baseline) e depois, com
intervalo de 2-3 anos entre os dois momentos de avaliagéo, tomando como referéncia a realizacio de um
conjunto de intervengdes previstas em outro estudo, o PEP++ (informacgdo, comunicacio e educacio em
salde e quimioprofilaxia pos-exposicio). O local do estudo serad o municipio de Fortaleza e Sobral, ambos
no estado do Ceara, especificamente em area de hiperendemicidade delimitadas a partir das informacgces
prestadas pelas Secretarias Municipais de Salde dos respectivos municipios. Em diferentes populagbes do
estudo serdo utiizados para a coleta de dados:

- Instrumento sociodemografico de caracterizacgdo inicial;

= Instrumento CAP = hanseniase;

- Social distance scale = 5D5: Escala de Distanciamento Social; & Explanatory model interview catalogue
comunity stigma scale = EMICCS5: Escala de Estigma na Comunidade - Inventario de Entrevistas em
Modelo Explicativo; Explanatory model interview catalogue stigma scale — EMIC-AP: Escala de Estigma -
Inventario de Entrevistas em Modelo Explicativo; e escala de Empoderamento & um instrumento para
avaliagdo das necessidades de comunicaco. Adicionalmente, a partir de uma parte da populagio estudada
previamente serfo realizadas entrevistas individualizadas em

Enderego:  SRNTY 701, Wia W 5 Norte - Edificlo PO 700, 3* andar

Balrro: Asa Nore CEP: T70.710-040
UF: OF Municipio: BRASILIA
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profundidade além de grupos focais dentro de uma perspectiva qualitativa.

A andlise serd descritiva quantitativa integrando as diferentes abordagens, nos dois momentos do estudo -
antes (baseline) e apds intervengdes, de forma comparativa, bem como qualitativa. Considera-se que o
reconhecimento de conhecimentos, atitudes, praticas e percepgbes relativos & hanseniase é fundamental
para o controle e enfrentamento das questdes inerentes ao estigma em hanseniase e o estimulo ao
empoderamento. Amplia a possibilidade de eficicia da prevengdo e dos programas de controle e de
cuidados s pessoas acometidas pela doencga, encorajando-as e influenciando positivamente no processo
do diagndstico e de busca e adesio & poliquimioterapia ou quimioprofilaxia. O carater interinstitucional e
interdizciplinar da equipe de pesquisa toma possivel uma andlise compartilhada dos resultados e da busca
de estratégias realisticas para o enfrentamento dos problemas, contribuindo para a consolidago dos
principios e das diretrizes do SUS. Focalizando o olhar sobre a hanseniase, reverte-gse de especial
consideracdo a possibilidade de se promover canais para atencdo integral 4s pessoas e suas familias com
vistas & longitudinalidade do cuidado, mesmo apds a alta da PAT.

HIPOTESE
Mo se aplica.

METODOLOGLA

0O CAPP-HANS estudo transversal. com abordagem descritiva, quanti-qualitativa, de aspectos relativos a
conhecimento, atitudes, praticas e percepgbes (estigma e empoderamento) frente & hanseniase, com dois
pontos de corte. O estedo tem um carater multicéntrico internacional envelvendo além do Brasil, Indonésia e
india. Trata-se de um estudo do fipo antes (baseline) & depois, com intervalo de 2-3 anos entre os dois
momentos, tomando como referéncia a realizacdo de um conjunto de intervengbes previstas em outro
estudo, o PEP++ (informacgdo, comunicagio e educagio em saude e guimioprofilaxia pos-exposigao). O
CAPP-HANS representa um estudo preliminar ao desenvolvimento do PEP++. O local do estudo serd o
Municipio de Fortaleza, capital do Estado do Ceard e Sobral, situado no mesmo estado. Para a definicsio do
territdrio do estudo tomou-se como base os casos de hansenlase notificados e residentes no municipio de
Fortaleza, Ceara, no pericdo de 2014 a 2016. Em uma fase preliminar, realizou-se andlise espacial para
definigio de clusters, ano a ano, com vistas a identificar a drea de maior endemicidade no municipio. Para
tanto, foram considerados apenas os casos com a variavel endereco consistente/preenchida. A partir desta
andlise foi configurada como drea potencial do estudo parte

Enderego: SRNTW 701, Via W 5 Norte - Edificio PO 700, 3% andar
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da Secretaria Executiva Regional V (cluster-aglomerado 2). Essa mesma anélise sera realizada em Sobral
para definicdo do territdrio de estudo. A populagio do estudo envolve: Pessoas afetadas pela hanseniase
em PQT (com diagndstico desde 04/2017) residentes na drea do estudo, Contatos domiciliares e
extradomiciliares de pessoas afetadas pela hanseniase residentes na area do estudo; Membros de
comunidades residentes na drea do estudo; Médicos, enfermeiros e cirurgides-dentistas das UAPS
selecionadas e profissionais do NASF residentes ou ndo na area do estudo. Como atividade disparadora do
CAPP-HAMS temos o Curso de Formacdo de Agentes Comunitdrios de Sadde. Serd utilizada metodologia
participativa e problematizadora com o intuito de reconhecer uma pratica e contribuir na formagio desses
profissionais. A proposta de formagio em hanseniase para os ACS estd estruturada em trés (3) oficinas com
duragdo de 40 horas. No entanto, para fins dede projete. desenvolveremos apenas a Oficina: Agbes de
controle da hansenfase para ACS com carga horaria de 20 horas, gue visa valorizar a capacidade de
observacdo, analise, reflexdo, guestionamento e a busca de solugdes e respostas de modo coletivo e
participativo. Amostragem: Em cada etapa prevista do estudo (guantitativa, gualitativa individual, gualitativa
grupo-focal [GF]) estdo previstos dois cortes temporais: o primeiro de Baseline e o segundo Pds-Intervencao
(curso ACS, atividades estudo PEP++ [educagdo em salde, profilaxia pds-exposicdo]). Para estes dois
momentos avaliativos do estudo, os sujeitos participantes poder8o ser os mesmos ou naoc. Para a etapa
quantitativa do estudo - seiscentos e cinguenta e cinco (655) aplicagdes de instrumentos - estio previstos
0s seguintes ndmeros (M) para cada municipio considerando a primeira etapa do estudo (Baseline) -
pessoas afetadas (100), Contatos(130), Membros da comunidade(175),Profissionais de Sadde(100) e
ACS(150). Os participantes para a parte qualitativa do projeto (entrevistas individuais e grupo focal-GF)
serdo selecionados por meio de uma amostra intencional, pela capacidade de argumentagdo sobre
diferentes contextos da hanseniase, obtida entre aqueles que participaram das entrevistas quantitativas.
Sera considerado também o perfil destas pessoas de forma a garantir uma distribuicio equitativa entre
géneros e idades. Serdo entrevistadas 6 pessoas de cada grupo perfazendo um total de 60 entrevistas_As
pessoas que participardo dos grupos focais serdo também selecionadas considerando-se 05 Mesmos
critérios anteriores. Ao total serdo realizados cinco (5) GF, totalizando sessenta pessocas envolvidas (12 em
cada Gf).

CRITERIOS DE INCLUSAO

1. PESS0OAS AFETADAS PELA HANSENIASE
— caso referéncial indice:

Enderego: SRMNTW 701, Via W 5 Norte - Edficio PO 700, 3° andar
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. Pessoas com diagndstico de hanseniase (em PQT ou em pds-alta) a partir de 04/2017,

- Residéncia no terrtdrio do estudo;

. 18 anos de idade ou mais.

. CONTATOS DOMICILIARES:

. Qualquer pessoa reconhecida por um caso referéncialindice como contato domiciliar;

.18 anos de idade ou mais.

. CONTATOS EXTRADOMICILIARES PROXIMOS (SOCIAIS):

. Qualguer pessoa reconhecida por um caso referéncialindice como contato préximo extradomiciliar:
.18 anos de idade ou mais.

- MEMBROS DA COMUNIDADE:

. Qualguer pessoa que viva na localidade, comunidade ou baimo dentro do temitario do estudo;
. 18 anos de idade ou mais.

. PROFISSIONAIS DE SAUDE DE NMIVEL SUPERIOR:

. Profissional de salde de nivel superior (médicos, enfermeiros, cirurgides-dentistas e

[T & T = - I O S« R L R = S T L T T = S

profizsionais do NASF) atuante na UAPS selecionada pelo estudo ha pelo menos 6 meses.
6. PROFISSIONAIS DE SAUDE- AGENTES COMUNITARIOS DE SAUDE:
a. Agente comunitirio de salde atuante nos temitdrios da UAPS selecionada pelo estudo ha pelo menos 6

meses.

CRITERIOS DE EXCLUSAO

1. PESS0AS AFETADAS PELA HANSENIASE - caso referéncial indice:
a. Pessoas que ndo desejam ou ndo conseguem fornecer o consentimento informado.

2. CONTATOS DOMICILIARES:

a. Diagndstico de hanseniase;

b. Pessoas que ndo desejam ou ndo conseguem fornecer o consentimento informado.

3. CONTATOS EXTRADOMICILIARES PROXIMOS (SOCIAIS):

a. Diagndstico de hanseniase;

b. Pessoas gue ndo desejam ou ndo conseguem fornecer o consentimento informadao.

4. MEMBROS DA COMUNIDADE:

a. Diagndstico de hanseniase;

b. Contato domiciliar ou extradomiciliar de caso de hanseniase (referéncia/indice ou nao);
c. Pessoas que nao desejam ou ndo conseguem fornecer o consentimento informado.

Enderego:  SRNTW 701, Wia W 5 Morte - Edificio PO 700, 3% andar
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5. PROFISSIONAIS DE SAUDE DE NIVEL SUPERIOR:

a. Profissionais de saude de nivel superior que ndo desejam ou ndo conseguem fornecer o consentimento
informado.

6. PROFISSIONAIS DE SAUDE- AGENTES COMUNITARIOS DE SAUDE:

a. Agentes comunitarios de satde que ndo desejam ou ndo conseguem fornecer o consentimento
informado.

Continuagio do Parecer: 3.248.591

Objetivo da Pesquisa:

OBJETIVO(S) PRIMARIO(S)

Analisar conhecimentos, atitudes, praticas e percepgbes relativos 4 hanseniase em diferentes populagbes
de estudo em areas hiperendémicas delimitadas na regido Nordeste do Brasil.

OBJETIVO(S) SECUNDARIO(S)

1. Descrever aspectos sociodemograficos de membros de comunidades, pessoas afetadas pela hanseniase
e seus contatos, residentes em areas hiperendémicas delimitadas, bem como de profissionais de salde da
atengao basica atuantes nestas areas.

2. Caracterizar conhecimentos, atitudes e praticas relativos a hanseniase entre membros de comunidades,
pessoas afetadas pela doencga e seus contatos (domiciliares e extradomiciliares), bem como entre
profissionais de saude da atencdo basica.

3. Analisar percepgdes de distanciamento social relacionado a hanseniase entre membros de comunidades,
contatos de pessoas afetadas pela doencga e profissionais de salude da atencao basica.

4. Analisar percepcdes de estigma (comunidade) relacionado a hanseniase entre membros de comunidade
sem diagndstico estabelecido da doenca, incluindo profissionais de salde de nivel superior da atengao
basica, agentes comunitdrios de salde e contatos de pessoas afetadas pela hanseniase incluidos no
estudo, residentes nas areas destas comunidades.

5. Analisar percepgdes de estigma (pessoas acometidas pela hanseniase) relacionado 4 hanseniase e de
empoderamento entre pessoas afetadas pela doenca nestas areas hiperendémicas delimitadas.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
RISCOS
Com relagdo a possibilidade de surgimento de alguns riscos como: desconforto do participante ao

Enderego: SRNTV 701, Via W 5 Norte - Edficio PO 700, 3° andar
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Telefone: (61)3315-5877 E-mail: conep@saude.gov.br

Pagna 06 de 12

148



149

COMISSAO NACIONAL DE Plataforma
ETICA EM PESQUISA asil

Continuagho do Parecer: 3.248 531

revelar alguns pensamentos e sentimentos, discriminacio e estigmatizacdo a partir do conteddo revelado;
serd responsabilidade da equipe de pesquisa, encaminhar os casos gue demandarem algum tipo de
avaliagdo/acompanhamento & unidade basica de saldde. Informamos que foi realizado contato prévio com os
gestores da SMS a fim de oficializar os possiveis encaminhamentos apresentados. Sera lembrado que o
participante podera interromper em todo e qualguer momento o processo de coleta de dados e igualmente
e recusar a responder qualquer pergunta que possa lhe trazer algum tipo de desconforto (Vide adeguacéo
nos termos de consentiments). Messe sentido, o estudo em questio podera apresentar riscos quanto &
dimensao fisica efou psiguica. Reafirmamos gue todo e gualguer sentimento efou emocgdes efou sintomas
apresentados serdo devidamente referenciados para a equipe de atencio basica responsavel pelo territdrio,
contando com o suporte dos senvicos de referéncia definidos dentro da rede da regional participante.

BENEFICIOS
Mao havera nenhum beneficio direto, mas & provavel que a participagdo contribua para melhorar o
desenvolvimento das agtes de controle da hanseniase, considerando gue a investigacio dos aspectos

como conhecimentos, atitudes, praticas e percepcbes tém sido apresentado como questdes importantes
para o seu controle.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:
Emenda E1

1. PROJETO DETALHADO: versdo de 4.

Justificativa: Esta emenda tem como justificativa informar sobre a necessidade de inclusdo de mais um
cendrio para a coleta de dados, a saber: o municipio de Sobral, no Ceard, {em anexo na plataforma: Carta

de Anuéncia do municipio).
2. INSTRUMEMTO DE AVALIACAO DAS MECESSIDADES DE COMUNICAGAD:

Justificativa: Insercio de um questiondrio sobre avaliagdo das necessidades de comunicagio (CNA) entre
05 instrumentos de coleta. O questiondrio ird auxiliar na identificacio dos principais meios de comunicacio
que sio utilizados em cada cendrio do estudo. Espera-se com essa informaco

Enderego:  SRMTV 701, Via ‘W 5 Morte - Edificio PO 700, 3° andar
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que, futuramente, possam ser elaboradas agdes de educagdo em salde, contextualizadas as realidades do
estudo, principalmente apé6s a fase de coleta de dados, diante dos resultados encontrados.

3. TERMOS DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO:

« Comunidade: versdo 4.

« Contatos: versao 4.

* Paciente: verséo 4.

Justificativa: Alteracdo nos Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) de caso referéncia contato
e membros da comunidade (pUblico que respondera ao novo questionario), onde informa a utilizagdo do
CNA.

4. EQUIPE DA PESQUISA

Justificativa: inser¢ao de 01 (um) pesquisador no estudo.

5. CRONOGRAMA:

Justificativa: O Cronograma foi atualizado, considerando a inser¢do do novo cenario de estudo.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Vide campo "Conclusbes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes".

Recomendacoes:
Vide campo "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes”.

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Néo foram identificados dbices éticos nesta emenda.

Consideracoes Finais a critério da CONEP:

Diante do exposto, a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa - Conep, de acordo com as atribuigdes
definidas na Resolugdo CNS n° 466 de 2012 e na Norma Operacional n°® 001 de 2013

Enderego: SRNTV 701, Via W 5 Norte - Edficio PO 700, 3° andar
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do CNS, manifesta-se pela aprovacao da emenda proposta ao projeto de pesquisa.
Situagio: Emenda aprovada.
Ezte parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situagao
Informagbes Basicas|PBE_INFORMAGOES_BASICAS_127384] 14/01/2018 Aceito
do Projeto 1 _E1.pdf 18:55:04
Projeto Detalhado /| | CAPPHAMS wversacd semdestaq.docx 14/01/2019 |Jagueline Caracas Aceito
Brochura 18:45:21 |Barbosa
Investigador
Projeto Detalhado ! | CAPPHANS versacd conep.docx 14/01/2019 |Jagueline Caracas Aceito
Brochura 18:44:49 |Barbosa
Investigador
Outros Carta_solicitacao_de_emenda__pdf 14/01/2019 |Jagueline Caracas Aceito

18:43:55 | Barbosa
Declaracao de Carta_de Anuencia_Sobral.pdf 14/01/2019 |Jagueline Caracas Aceito
Instituicdo e 18:41:38 |Barbosa
Infragstrutura _
Cronograma cronograma_versaod_atual pdf 14/01/2019 |Jagueline Caracas Aceito
18:41:13  |Barbosa
Declaragio de Jose Alexandre Dec pdf 14/01/2019 |Jagueline Caracas Aceito
|Pesguisadores 18:35:23 | Barbosa
TCLE / Termos de  |tcle_comunidade wversaod.docx 14/01/2019 |Jagueline Caracas Aceito
Assentimento / 18:35:03 |Barbosa
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de  |icle contatos versaod.docx 14/01/2019 |Jagueline Caracas Aceito
Assentimento / 18:34:50 |Barbosa
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de  |icle_paciente versaod docx 14/01/2019 |Jagueline Caracas Aceito
Aszentimento / 18:34:31 Barbosa
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de  |icle_acs profissional versao3.docx 26/09/2018 |Jagueline Caracas Aceito
Aszsentimento / 15:26:20 |Barbosa
Justificativa de
Auséncia
Outros CARTA RESPOSTAZ parecer ZB7831| 26/09/2018 |Jagueline Caracas Aceito
8 docx 15:23:31 |Barbosa
Cutros CARTA RESPOSTA_COMNEP.docx 2010772018 |Jagueline Caracas Aceito
23:33:48 |Barbosa
Enderego: SRNTV 701, WVia W 5 Morte - Edificio PO 700, 3° andar
Balrro: Asa Norte CEP: T0.718-048
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: [(51)3515-5877 E-maii: conepiisaude.gov.br
Paging 09 da 12

151




COMISSAO NACIONAL DE

152

' Plataforma
ETICA EM PESQUISA asil
Continuagho do Pamscer: 3.248.591
Cutros autorizacao_de_abordagem.docx 20007/2018 |Jagueline Caracas Acento
23:32:43 |Barbosa
Declaracao do Declaracao_financiamento_MLRE_ingles | 28/03/2018 |Jagueline Caracas Aceito
Patrocinador pdf 14:02:16 | Barbosa
Declaracéo do Declaracao_financiamneto_MLR_portug | 28/03/2018 |Jagueline Caracas Aceito
Patrocinador ues. pdf 14:00:43  |Barbosa
Declaragao do Declaracao_MNLR_delegando_gestao_pa| 28/03/2018 |Jagueline Caracas Aceno
Patrocinador ra_NHR portugues.pdf 13:53:55  |Barbosa
Declaragio do Declaracao_MLR_delegando_gestao pa| 2803/2018 |Jagqueline Caracas Aceito
Patrocinador ra_MHR_ingles.pdf _ 13:53:15  |Barbosa
Declaracao de Samilly_Girao_de_Oliveira pdf 27T03/2018 | Jaqueline Caracas Aceito
|Pesquisadores 12:45:58 |Barbosa
Orcamento Crcamento_com_assinatura. pdf 27032018 |Jagqueline Caracas Aceito
_ 11:21:30 | Barbosa
Declaragao de Declaracao_Rayane.pdf 27I03/2018 |Jagueline Caracas Aceno
|Pesquisadores 10:28:52  |Barbosa
Qutros Carta_de_encaminhamento CAPP paral 26/03/2018 |Jagueline Caracas Aceito
o CEP.pdf 1 23:07:51 |Barbosa
Outros Declaracao_do_Investigador_Principal_s| 26/03/2018 |Jagueline Caracas Aceito
obre_Estudos_de Percepcao_para o P| 23:03:48 |Barbosa
rojeto PEP. pdf
Cutros CV_Wim_van_Brakel pdf 26/03/2018 |Jagueline Caracas Acerno
22:59:.31  |Barbosa
Cutros 180317 _Principal_Investigator_statemen| 26/03/2018 |Jagueline Caracas Acento
t_regarding_Perception_Study PEP.pdf 22:54:59 |Barbosa
Declaracao de Documento Municipio de Fortaleza pdf| 26/03/2018 |Jagueline Caracas Acerto
Instituigio e 22:28:58 |Barbosa
Infragstrutura _
Folha de Rosto Folha de rosto CAPP HANS. pdf 23103/2018 |Jagueline Caracas Acento
18:28:40 |Barbosa
Declaragio de 39 lsaac mendes donato_pdf 23/03/2018 |Jagueline Caracas Aceito
|Pesquisadores 18:24:09 | Barbosa
Declaracao de 38_Danelle_da_Silva_Nascimento.jpeg 23003/2018 |Jagueline Caracas Aceito
|Pesquisadores 18:23:50 |Barbosa
Declaracéo de 37 declaracac_concordancia THAINA p| 23/03/2018 |Jagueline Caracas Aceito
|Pesguisadores df 18:18:15 | Barbosa
Declaragao de 36 DECLARACaO ANGelICA. pdf 23103/2018 |Jagueline Caracas Acento
Pesguisadores 18:18:05  |Barbosa
Declaragio de 35 Declaracac de Concordancia_ Marl | 23/03/2018 |Jagueline Caracas Aceito
|Pesquisadores ac.pdf _ 181706 |Barbosa
Declaracao de 34 Declaracao_Claudia. pdf 23003/2018 |Jagueline Caracas Aceito
Pesguisadores 18:16:27 |Barbosa
Declaracéo de 33 declaracac concordancia NAGILA p| 23/03/2018 |Jagueline Caracas Aceito
|Pesguisadores df 18:15:37 | Barbosa
Declaragao de 32_Mayla_Rochele_Mogueira_de Andra| 23/03/2018 |Jagueline Caracas Acerto
Pesguisadores de jpeqg 18:15:15 | Barbosa
Enderego:  SRMNTV 701, Via W 5 Morte - Edificio PO 700, 3° andar
Balrro:  Asa Morte CEP: 70.710-040
UF: OF Municipio: BRASILIA
Telefone:  (51)3315-5877 E-mall: conepisaude.gov br
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COMISSAO NACIONAL DE Plabaforma
ETICA EM PESQUISA asil

Continuagho do Panscer: 3248 531

Declaracio de 31_Adriana_da_Silva_dos_Reis jpeq 23/03/2018 |Jaqueline Caracas Aceito

Pesquizadores 18:15:00 |Barbosa

Declaracio de 30_Rosa_Maria_Duarte_Veloso. jpeq 23032018 |Jagqueline Caracas Aceito
|Pesquisadores 158:14:51 | Barbosa

Declaracio de 29 Reagan_Nzundu_Boigny jpeg 23/03/2018 |Jaqueline Caracas Aceito

Pesquizadores 18:14:42 |Barbosa

Declaracao de 28 Gabnela_Soledad Mardero_Garcia.j| 23/03/2018 |Jagueline Caracas Aceito
|Pesquisadores peq 18:14:31 |Barbosa

Declaracio de 27 _3Zarah_Maria_Fraxe_Pessoa jpeqg 2310342018 |Jaqueline Caracas Aceito
|Pesquisadores 18:14:21 |Barbosa

Declaracao de 26 Decalaracap concordancia GEZIEL) 23/03/2018 |Jaqueline Caracas Aceto
|Pesquisadores pdf 18:14:07 __|Barbosa

Declaracio de 25_Anderson_Fuentes_Femeira jpeg 2310342018 |Jaqueline Caracas Aceito
|Pesguisadores 18:13:57 | Barbosa

Declaracao de 24 DECLARACAD Carmelita.pdf 23/03/2018 |Jaqueline Caracas Aceito
|Pesquisadores 18:13:48 |Barbosa

Declaracao de 23 Gerlania_Maria_Martins_de Mel So| 23/03/2018 |Jagueline Caracas Aceito
|Pesguisadores ares SEC DE _SAUDE DO CE jpeq 18:13:18 | Barbosa

Declaracio de 22 Declaracac concordancia MARIZE. | 23/03/2018 |Jagqueline Caracas Aceito

Pesquisadores pdf 18:13:05 |Barbosa

Declaracio de 20 _Lyvia_Pafricia_Soares_Mesquitajpe | 23/03/2018 |Jaqueline Caracas Aceito
|Pesguisadores 0 18:12:38 |Barbosa

Declaracao de 19 _Carine_de Oliveira_Franco_Morais | 23/03/2018 |Jaqueling Caracas Aceito

Pesquisadores peg 18:12:29 |Barbosa

Declaracio de 18_Georgia_Maria_Viana_Brasileirojpe | 23/03/2018 |Jaqueline Caracas Aceito
|Pesguisadores 0 18:12:17 | Barbosa

Declaracio de 17_Luciana_Carvalho_de Albuguerque ] 23/03/2018 |Jaqueline Caracas Aceito

Pesquisadores peg 18:12:04 |Barbosa

Declaracio de 16_Francisca_Julieta_Gomes_jpeg 23103/2018 |Jaqueline Caracas Aceito
|Pesguisadores 18:11:44 |Barbosa

Declaracio de 15_Matalia_Regia_Farias_da_Silva jpeg| 23/03/2018 |Jaqueline Caracas Aceito
|Pesquisadores 18:11:35 |Barbosa

Declaracao de 14_Sandra_Solange Leite Campos.jpe | 23/03/2018 |Jagueline Caracas Aceito
|Pesquisadores g 158:11:08 | Barbosa

Declaracio de 13 _Declaracao_pesquisadora_Eliana U| 23/03/2018 |Jagueline Caracas Aceito
|Pesquisadores FEA, pdf _ 18:10:56 | Barbosa

Declaracao de 12_Declaracac Thayza.pdf 23032018 |Jagqueline Caracas Aceito
|Pesquisadores 18:10:43 | Barbosa

Declaracio de 11_0LGA_DECLARACAQ PESQUISA | 23/03/2018 |Jagueline Caracas Aceito
|Pesquisadores DORA_pdf 18:10:23  |Barbosa

Declaracao de 10 decdaracac concordancia thais.pdf 23/03/2018 |Jaqueline Caracas Aceito

Pesquisadores 18:10:12  |Barbosa

Declaracio de 9_Declaracao_Rejane_pdf 2310342018 |Jaqueline Caracas Aceito
|Pesguisadores 18:09:57 | Barbosa

Declaracao de 8 _Declaracac_Margarida. pdf 23/03/2018 |Jaqueline Caracas Aceito

Pesquisadores 18:08:11  |Barbosa

Declaracao de 7 _declaracac_concordancia HOLAND 2310342018 |Jaqueline Caracas Aceito

Enderago: SRNTW 701, Wia W 5 Morte - Edificio PO 700, 3* andar

Balrro:  Asa Morte CEF: 710.718-048

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone: (61)3315-5877 E-mail: conep@saude. gov.br
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Qo ™

Pesquisadores A_versao_portugues.pdf 18:08:59 |Barbosa Aceito
T)eclaraqéo de 7_declaracao_ooncordancia_Holanda_v 23/03/2018 |Jaqueline Caracas Aceito
Pesquisadores ersao_em_ingles.pdf 18:08:51 _|Barbosa

Declaracgéo de 6_Hellen_Xavier_Oliveira.jpeg 23/03/2018 |Jaqueline Caracas Aceito
Pesquisadores i 18:02:11__|Barbosa

Declaragao de 5 _Prof _Dr_Alberto_Novaes_Ramos_Jun| 23/03/2018 |Jagueline Caracas Aceito
Pesquisadores ior.jpeg 18:01:51 _|Barbosa

Declaracao de 4 Declaracao_concordancia_DANIELLE| 23/03/2018 |Jaqueline Caracas Aceito
Pesquisadores pdf . _ 18:01:41 _|Barbosa

Declaragao de 3_Maria_Solange_Araujo_Paiva_Pinto.j | 23/03/2018 |Jaqueline Caracas Aceito
Pesquisadores peg 18:.01:21 |Barbosa
Situacdo do Parecer:
Aprovado

BRASILIA, 10 de Abril de 2019
Assinado por:
Jorge Alves de Almeida Venancio
(Coordenador(a))

Enderego: SRNTV 701, Via W 5 Norte - Edficio PO 700, 3° andar

Balrro: Asa Norte CEP: 70.719-049

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone: (61)3315-5877 E-mall: conep@saude.gov.br
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ANEXO H - Carta de anuéncia do municipio de sobral

PREFEITURA DE SOBRAL
SECRETARIA DA SAUDE
COMISSAD CIENTIFICA

PARECER PROTOCOLO N? 0098/2018

Declaramos ter ciéncia dos objetivos e metodologia do Projeto de
Pesquisa Institucional da Universidade Federal do Ceara (UFC), intitulado:
CONHECIMENTOS, ATITUDES, PRATICAS E PEHCEPCE-‘ES RELATIVOS A
HANSENIASE EM CONTEXTOS DE HIPERENDEMICIDADE NO BRASIL,
desenvolvido sob a coordenacdo da profa. Dra. Jaqueline Caracas
Barbosa.

Ma condicao de instituicdo coparticipante do projeto supracitado, a
Comissao Cinetifica da Secretaria da Saude de Sobral autoriza a coleta
de informacdes nos Centros de Sadde da Familia e no servico de
Vigilancia Epidemiolégica do municipio, para definicao do territério de
coleta e analise situacional dos casos. Os participantes da coleta de
dados serao pessoas afetadas pela hanseniase [caso referéncia/indice,
contatos domiciliares e extradomiciliares préximos, membros da
comunidade, profissionais de salde de nivel superior e agentes
comunitarios de salde]. A coleta serad conduzida por meio da aplicacao
de instrumentos especificos, considerando os critérios de incluséo e
exclusdo, e as etapas do estudo: perfil sociodemografico;
conhecimentos, atitudes e praticas relativos a hanseniase; percepgoes
de estigma (comunidade) relacionado a hanseniase; e percepcdes de
estigma (individual) relacionado & hanseniase e de empoderamento.
Salienta-se a necessidade de pactuagao prévia entre a pesquisadora e a
geréncia dos servigos envolvidos quanto aos melhores dias e horarios
para a coleta de informacdes do estudo.

Ressaltamos que esta autorizacio NAO desobriga a pesquisadora de
solicitar anuéncia junto aos participantes da pesquisa, devendo estes
confirmarem sua participacao na pesquisa mediante assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido. Esta prerrogativa se baseia nas
determinacdes éticas propostas na Resolucdo 466/2012 do Conselho
Nacional de Salde - CN5/MS, as quais, enquanto instituicao

c 4450

e plataformasabais esf sobral oo gov. hrsiccrapps/validacan, alravés da

155

155



156

PREFEITURA DE SOBRAL
SECRETARIA DA SAUDE
COMISSAO CIENTIFICA

coparticipante, nos comprometemos a cumprir.

Esta autorizacdo estd condicionada a aprovagao prévia da pesquisa
supracitada por um Comité de Etica em Pesquisa. O descumprimento
desse condicionamento assegura-nos o direito de retirar esta anuéncia a
qualquer momento da pesquisa.

Lembramos ainda que é de responsabilidade da pesquisadora
encaminhar a esta Comissao Cientifica cépia da pesquisa no prazo
maximo de 30 dias apés sua conclusao, como forma de compromisso
com o Sistema de Saude de Sobral.

Em caso de ddvidas, contate-nos pelo telefone (88) 3614-5520 ou
pelo e-mail comissao.cientifical@gmail.com

Sobral, 28 de Agosto de 2018

"’)Y) o,»@»,ltl a. b \-;A (f;’xxuua, (‘,&; o ce A

Profa. Dra. Maristela Inés Osawa Vasconcelos
Coordenadora da Comissao Cientifica

45 15:00 aradoe da Comissdo Cientifica - SICC

no endereco plataformasaboia.esf. sobral.ce.gov.v/sic/apps/validacao, atraves das
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ANEXO | - Carta de anuéncia do municipio de fortaleza

m pPrefeitura die
jon; Fortaleza

PREFEITURA DE FORTALEZA
SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE :
COORDENADORIA DE GESTAO DO TRABALHO E EDUCAGAO NA SAUDE

Coordenadoria Regional de Satde - CORES 5

Informamos que a pesquisa abaixo referida recebeu anuéncia do Nicleo de Pesquisa da
COGTES/SMS para sua realizagdo. Encaminhamos os autores do estudo a esta CORES pora
ciéncia do inicio da coleta de dados.

Seguem as informagdes sobre o estudo:

« Projeto de Pesquisa: Conhecimentos, Atitudes, Praticas e Percepgdes Relativas @
Hanseniase em Contextos de Hiperendemicidade no Brasil

« Pesquisador (a) Responsavel: Jogueline Caracos Barbosa

« Instituig@o Proponente: UFC

« Curso: Projeto de Pesquisa

« local da Coleta de Dados: UAPS Fernando Diégenes, Jurandir Picango, José
Paracampos, Galba Aradjo, Renaldo de Albuguergue Ribeiro

« Regional: V

s Periodo: Abril a Dez/2018

A pesquisa sé poderd ser iniciada apds andlise e aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa
(CEP), sendo necessaria apresentagao do parecer de aprovagdo do estudo.

Apods a defesa, os pesquisadores deverdao enviar a versao final do frabalho em PDF parac o
email: cogtes.pesquisas@gmail.com.

O pesquisador fica ciente que a COGTES/SMS poderd solicitar a apresentac@o oral dos
trabalhos para técnicos, gestores e /ou sujeitos das referidas pesquisas.

Comunicamos que a COGTES/SMS emifiu parecer favoravel, conforme sua competéncio, do
presente estudo.

Fortaleza (CE), 21 de Margo de 2018

b 72 t 7
umém
Maria Ivanilia Tavares Timbé
Coordenadora de Gestéo do Trabalho e Educagdo na Saude

Rua Antonio Augusto, 1571 « Meireles CEP 60.110-370 Fortaleza-Ceara, Brasil
(85) 3105 1473 / 3131 1694
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m Prefeitura di
)<= Fortaleza

PREFEITURA DE FORTALEZA
SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE )
COORDENADORIA DE GESTAO DO TRABALHO E EDUCACAO NA SAUDE

DECLARAGCAO

Processo: P114383/2018

« Projeto de Pesquisa: Conhecimentos, Afitudes, Préficas e Percepcdes Relatfivas a
Hanseniase em Contexios de Hiperendemicidade no Brasil

« Pesquisador (a) Responsdvel: Jaqueline Caracas Barbosa

« InstituicGo Proponente: UFC

« Curso: Projeto de Pesquisa

« Periodo da Coleta de Dados: Abril @ Dez/2018

A Coordenadoria de Gestdo do Trabalho e Educagdo na Salde - COGIES, conforme suas
afribuicdes, declara ter analisado o mérifo cientifico e o relevancia social do projeto de
pesquisa supracitado e emifide parecer recomendando a coparticipag@o da Secretaria
Municipal de Saide de Fortaleza - SMS no estudo. Declara, oufrossim, conhecer e cumprir as
Resolucdes Eficas Brasileiras, notadamente a Resolug@o CNS 466/2012. A Secretaria Municipal
de Sadde de Fortaleza - SMS, por meio desta Coordenadoria, estd ciente de suas
comresponsabilidades como instituig@o coparticipante do referido projeto de pesquisa, assim
como de seu compromisso no resguardo da seguranga e bem-estar dos sujeitos de pesquisa
nela recrutados, dispondo de infraestrutura necessaria para a garantia de tal seguranca € bem-
estar.

Fortaleza (CE). 21 de Margo de 2018
I 74
/g v ona édt

Maria IVanilia Tavares Timbé
Coordenadora de Gestao do Trabalnho e Educagd@e na Sadde

Rua Antonio Augusto, 1571 » Meireles « CEP 60.110-370 Fortaleza-Ceara, Brasil
(85) 3105 1473 / 3131 1694
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APENDICES
APENDICE A — Instrumento do perfil sociodemografico — pessoas acometidas pela
hanseniase
Ak
T~ E s
> I 32
= UNIVERSIDADE
FEDERAL no CEARA
| SOCIOECONOMICO E DEMOGRAFICO — CASO REFERENCIA
Mamero (10) do Caso Referéncia: bata da Coleta:
Pesquizador :
Revizor | Data da Revisdo:
ITEM QUESTAO CODIGOS/ICATEGORIAS
1. Mome completo do caso referéncia
Feminino: 0
= Sexo Masculino 1
EBranc a
Pard 1
Megra/Pret 2
3. Raca !/ Cor [auto referida] Armare 3
Indigen 4
Cuira 5
Méo sabe [ Mao quer responder 9
4. Data de nascimento [dia‘més anal
5 dade [em anos] — s nao houver data
; de nascimento
G, Maturalidade [Estado-LUF] § (AMunicinio]
Cuantos anos completos de estudo
T. {com aprovacdo) foram alcangados?
[Se Nenhum = 0F Escolandade
Solteiro (&) ©
Casado {a) 1
Mao casado (a) com unido estavelimora junto 2
a. Estado conjugal atual Separado {a) / Divorciado (a) 3
Vidvo {ay 4
Cutro 5
Mio sabe / M3o quer responder, 9
Catolical| O
Protestante 1
. - E=piritizmo 2
0 Voce tem alguma religiao? Afro-brasileiral 3
Sem religido] 4
Outra: 9
Hunca trabalhou 0
10. | Contexto geral de trabalho atualmente Ativo 1
Inativo 2
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Aposentado 3
Beneficio 4
Ouira 3
Mao sabe Mao quer responder 8
11 Profissdo principal referida
© | Miesmo gue ndo afue nessa profisséo]
Cwal a zua renda mensal média
12 individual [Em R§] [Se N&o sabe /N&o
© | guer responder = MNN]
s s Mao 0
13. Woce esta em fratamento? Sim 1
Ea primeira vez que se frata de Maos 0
14. | hanseniase? Simf 1
. Paucibacilar (PE]] ©
is. Cwal o seu tipo de tratamento? Muftibacilar (MB] 1
Mao 0
16. | Teveftem reacio hansénicalepisodio Simf 1
reacional? Mao sabe 9
Anfes do frafamente 0
17. Caso sim, em que momento? Apés a al:llt‘;,rfgme ;
Méo sab 9
. . Mix 0
18. Incapacidade decorrente da hanseniase? Siml 1
Vocé contou sobre seu diagnastico para NEdl o
19. outras pessoas? Queam? Zim 1
Participou de atividades educafivas Mio
gerais para hanseniase ovidas pela Sim 0
20. | equipe de salde da familia ou Mdo sabe [ Nao gquer responde __,!’
PACS?
Recebeu material informativofeducativo Ma
zobre hanzeniaze em atividades gerais Si 0
21. desenvolvidas pela equipe de saude da Mao sabe [ Ndo quer responde 1
familia ou PACS?Y 2]
) Ma ]
79 Existe outro cazo (s) de hanseniase enfre . . Si 1
: zeus familiares efou coabitantes? Mao zabe / Mao quer responde 9
. Ma ]
As pessoas de sua familia (contatos) = 1
23. foram examinados apos vocé ter sido Mao lembra / Nao quer responde 9

diagnosticado{a) com hanseniase?
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APENDICE B — Instrumento do perfil sociodemografico — contatos

SOCIOECONOMICO E DEMOGRAFICO — CONTATO

Mamero (ID) do Caso Referéncia: Data da Coleta:
Pesquizadaor :
Revizor: Data da Revizdo:
ITEM |QUESTAO CODIGOS/ICATEGORIAS

1.

MHome completo do enfrevistado(a)

MNFo guer responder = N

1ol

Feminingl O -
~ Sexo Mazculino, 1
. - Contato domiciliar, 0
3. | Classificagao Contato Extradomiciliar 1
Branc 0
Pard 1
Megra/Pret 2
4, Raca f Cor [suto refenida] Amarel 3
Indigen 4
Cuira =
Mao sabe / N30 quer responder, 9
5. Data de nascimento [aiaiméssana] / {
6. Idade [em anos] — s& ndo houver
data de nascimento
T Maturalidade [Estado-LIFN [Municipio] !
Quantos anos completos de estudo
4. (com aprovacdo) foram alcancados?
e Nenhum = 0l Escolaridade
Solteiro {a) ©
Casado (a) ;_
- Divorciado (a)
9. Estado conjugal atual Viiivo (a) i
Unido estavel | &
Mao sabe / Mo quer respondern &
Munca trabalhou )
Ativo 4
Inativeo
Contexto geral de trabalho 2
10| stualmente Aposentado 3
Beneficio 4
Cuira 5
Mdo sabe /Nao quer responder, g
11. | Profizz3o principal referida
Mesmeo gue ndo atue na profissao]
Cwal a sua renda mensal média
12. | individual [Em RE] [5e Nio sabe
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Catolica 0
Protestant 1
- o Espiritism 2
13. |Voce tem alguma religiao? Afro-brasileir 3
Sem religido 4
Outra: 8
Paricipou de atividades educativas Mae O
14. |Ogerais para hansepfase promovidas Sim 1
pela equipe de sadde da familia ou Mao sabe / Nao quer responder, 9
PACSY
Recebeu material N3 0
15 informativofeducalivo sobre S‘iarg 1
* | hanseniase em atividades gerais u =
desenvolvidas pela equipe de sadde Nao sabe / Nao quer responder 9
da familia ou PACS?
Mao 0
16. |Vocé acha que hanseniase tem cura? Sim 1
MNao zei 9
L . Nunca teve hanseniase 0
17. | Tem (teve) diagndstico de hanseniase NP L 1
em algum momento de sua vida? Sim (indlair ano do diagnastico)
Hanzeniase 0
. .. Doenca de Hansen, 1
Como vocé preferiia gque essa doenca Doenga da pﬂn{i (Infecciosa) 2
18. | fosse chamada pelo profissional de Alergia 3
salde? E{;zem% 4
Diferente. nomear _ 5
) . Mao realizado 0
5'] suhmgh_dﬂ{a} a0 exame Sim completo (fodo o corpo)l 1
ermatologico (pele) por ter tido caso Sim incompleto (parte d 3
19. | hanseniase na familia? Lo, = ine (parte do carpo
: Sim, nao sabe se completo ou incompleto 3
Mao sabe / Mao quer respond 4
) i . Nao reglizado | 0
Foi submetido(a) a0 Exame neum}lugm =im completo (face e membro superior e inferior), 1
20. {"Eir_'“' '-"5,]:! |:|_.::|r ter tido caso hanseniase | gim incompleto (face ou membro superior ou inferior)] 2
na familia- Sim, ndo sabe se completo ou incompleto 3
M3o sabe / N3o quer responder 4
Se sim, qual profissional realizou a sua
21. | avaliacdo por ter tido caso hanseniase
na familia?
. Mao recebeu BCG 0
Recebeu vacinagao com BCG por ter Sim, 1dose 1
a2 fido caso de hanseniase na familia? Sim, 2 doses 2
Sim, ndo =& lembra nimero de dme% 3
Rims Mao sabe / Nio quer responder 4

162



163

APENDICE C - Instrumento do perfil sociodemografico — comunidade

FEDERAL rao CEARA

———

-

SOCIOECONOMICO E DEMOGRAFICO — COMUNIDADE

Mimero (107 do Caso Referéncia: Data da Coleta:
Pesquizador :
Revisor: Data da Revisao:
ITEM |QUESTAO CODIGOSICATEGORIAS

Mome completo do entrevistadola)

Femining 0 -
= Sexo Maszculinog 1
Eranc 0
Pard 1
Megra/Pret 2
3. Raca / Cor [auto referida] Amarel 3
Indigen 4
Oulra 5
Mao sabe / Mdo quer responden,. 9
4. Data de nascimento [diadmésiana] / /
. Idade [em anos] — se ndo houver
data de nascimento
G. Maturalidade [Estado-UF) [Municipio] !
Quantos anos completos de estudo
7. {com aprovacdo) foram alcancados?
e Nephum = 0F Escolaridade
Solteiro {a) D
Casado (3) ;
- Divorciado (a)
o. Estado conjugal atual Viive (a) E
Unido estavel | &
Nao sabe / Mdo quer responder, &
Munca trabalhou,
Ativo, 4
Inativo
Contexfo geral de frabalho 2
= atualmente Aposentado 3
Beneficia| 4
Cufra 5
Mao sabe /Mo quer responder g
10. | Profissdo principal referida
[Mesmo gue nao atue na profissdo]
Cwal a sua renda mensal media
11. | individual [Em RE&] [Se Nio sabe
/M&o quer responder = NN
12.  Vocé tem alguma religido? Catdlica 0
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Protestant 1
Ezpiritism 2
Afro-brasileir 3
Sem religidgol 4
Outra: N
Participou de atividades educativas Mao O
13. |gerais para hansepl'ase promovidas 3im 1
pela equipe de sadde da familia ou Mdo sabe / Mo quer responder, 9
PACS?Y
Recebeu material TER
14 informativofeducativo sobre Sim 1
* |hanseniase em atividades gerais = =
desenvolvidas pela equipe de salde Mao sabe / Nao quer responder 9
da familia ou PACS?
Exizténcia de caso (3) de hanseniase Mio O
15. [entre seus familiares efou . . sim 1
roabitantes? Mao sabe / Mao quer responder; 9
Mdo ©
16. |Wocg acha que hanseniase fem cura? Sim 1
Mao sei 9
L . Munca teve hanseniase 0
17. | Tem (teve) diagnostico de hanseniase R e 1
em algum momento de sua vida? Sim (incluir ane do diagndstico)
. . Mao 0
Relacionamento praxime ou na familia Sim | 1
18. | com uma pessoa diagnesticada com MN3o Sabel 2
hanseniase?
Perguntas APENAS para Comunidade que foi/€ Contato de pessoa com hanseniase
Hanseniase 0
Doenca de Hansen| 1
Coma vocé preferiria que essa doenca Doenga da p;i (Infecciosa)| 2
19. | fosse chamada pelo profissional de Alergia 3
salde? Eczem# 4
Diferente, nomear , _ =]
Foi suhm.?ﬁdu{a} a0 Sxame =im completo :::i!}u[ﬁaﬁ 2
dermatoldgica (pele) por ter tido caso Sim incompleto (parte do corpo) 2
20. | hanseniase na familia? Sim, ndo sabe se completo ou incompletel 3
Mio sabe / Mao quer respond 4
Foi submetido(a) T E:canrehaneumjdgim Sim completo (face & membro smgdlf; l:ﬂl‘lze?iitﬂ} E
24 {"EF']E,]J_ p?nr ter tido caso hanseniase Sim incompleto (face ou membro superior ou inferior) 2
" [ Ma lamilia: Sim, ndo sabe se completo ou incompletal 3
Mio sabe / Mao quer responder, 4
Se sim, qual profissional realizou a sua
22 | avaliacdo por ter tido caso hanseniase
na familia?
Mao recebew BCG 0
Recebeu vacinacio com BCG por ter Sim, 1 dos 1
oq, [idocasode hanseniase na familia? Sim. 2 2
’ Sim, ndo s& lembra ndmero de 3
Eima M3o sabe / Nao quer respond 4
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APENDICE D - Instrumento do perfil sociodemogréfico — agentes comunitarios de satde

bt

FEDERAL no CEARA

Add

.-I-ﬁ’ I-‘-
L e
UNIVERSIDADE

PERFIL AGENTE COMUNITARIO DE SAUDE

Mome da Unidade de Salde:

Pesguisador: Data da Coleta:
Revisor: Diata da Revisao:
ITEM GUESTAD CODIGOSICATEGDORIAS
1. Mome do ACS
Ma=zculino | 0
= = Femining | 1
3. | ldade (em anos)
4. | Macionalidade [Pais]
.. !
5. | Naturalidade [Extado-UF] § (Municipia]
Catolica| 0
Protestante| 1
Espiritisma | 2
) ) Outra refigio cristd| 3
§ | Qual e sua religiao? Afro-brasileira| 4
Semreligido| 5
Cutra: i1
Solteiro (a)| 0
Casado (a)| 1
. - Divorciado (a) 2
7. [Qual e o seu estado civil atual Vitivo (3)] 3
Unido estavel | 4
N&o alfabetizado(a)| 0
17 a 3* =érie do ensino fundamental | 1
4% 3 7 série do ensino fundamental| 2
Ensino fundamental completo (terminou §° série)| 3
1% ou 2* ano do ensino madio| 4
& | Grau de instrucdo Ensino médio completo {ferminou 3° anooolegial/cientifico)| 2
Superiorincompleto| ©
Superior completo| 7
Ourtri 8
Nao lembra | 2
Nao[ 0
. Curso técnico 1
8. | Cursos/aperfeicoamento Outra 2
Vocé ja fez o curso de Formacao g;ﬁ' FII
10, | (Curso de 400h) para exercer a
funcio de ACS? lanaradol 9
Gual a sua carga horara na equipe -
11. | de saide da familia (ESF)? Tempa em Horas 5‘9“‘3““1
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Hz quanto tempo vocé trabalha na
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12. | ESF nessa equipe atual? Tempo em anosimesesidias
Nao| 0
43 [Tem outro trabalho além do de ACS? Sim| 1
- lgnorado | 9
Mao| 0
Vocd beu citacs ) Sim, neste municipio| 1
14, | oCe TECELEY Capatiagan el Sim, em outros municipios do estado| 2
- | abordagem para hanseniase? Sim, em outro estado| 3
lgnorado, 9
Caso afirmativo, ha quanto tempo da
15 | Ufima capacitacac? [Se ndo ou Tempo em anos/ou Meses
ignorado, Of
Mao| 0
Realiza na rotina acompanhamento Sim | 1
18- | de casos de hanseniase? lgnorado| 9
Hao| @
5 - Sim| 1
7
17. | Voroé acha que hanzeniase tem cura? Miosei| 9
Munca teve hanseniase | 0
18 Tem (feve) diagnostico de hanseniase Sim {inciuir ano do diagnostico) 1
[ em algum momento de sua vida?
Relacionamento prasimo ou na gil:ﬁ ﬁ'
10. | familia com uma pessoa Nio sabg 2
diagnosticada com hanseniase?
Perguntas APENAS para ACS que foilé Contato de pessoa com hanseniase
Hanszeniase| O
Doenca de Hansen| 1
Como vocé preferiria que essa {Infecciosa) doenca da pele| 2
20. | doenca fosse chamada pelo Alergi?J 3
profiszional de saldde? Eczema 4
Diferente, nomear 5
. . Mao realizada 0
Foi submetido(a) ao exame .
cornatinges (o) por o 600 2% Sl ks o v |
21, | hansenfase na familia? Sim, ndo sabe se complefo ou incompleto 3
Mao sabe f MWdo quer responder] 4
. ) Mao realizado| O
Foi submetido(a) ao exames . N b
neurolbgico (nl:er]llms]l por ter fido caso . _Slm completo (face e membro superior e !nfeqm 1
hanseniase na familia? Sim incompleto (face ouw membro superior ou inferior) 2
— ’ Sim, ndo sabe se complefo ou incompleto 3
M&o zabe f Wdo quer responder 4
Se zim, qual profissional realizou a
o5 | Sua avaliagao por ter fido caso
" | hanseniase na familia?
Mao recebeu BCG 0
Recebeu vacinacdo com BCG por ter Sim. 1 dosel 1
54 [ido caso de hanseniase na familia? Sim, 2 doses 2
Sim, ndo se lembra nimero de dus&% 3
Mao sabe f Mdo quer responder] 4
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APENDICE E - Instrumento do perfil sociodemogréafico — profissionais de satde

FEDERAL Do CEARA

Ak

I L
Ty

LIMIVERSIDADE

PERFIL PERFIL PROFISSIONAL DE SAUDE

Mome da Unidade de Saulde:

Pesguizador:

Ciata da Coleta:

Revisor:

Data da Revisdo:

GUESTAD

CODIGOSICATEGORIAS

Mome do Profissional

Sexo

fMazsculing
Feminino

Idade (em anos)

Macionalidade [Pais]

MWaturalidade [Estado-UF] § [Municipio]

Cual & sua religidgo?

Catolica
Protestante
Espiritismo
Qufra religido crista
Afro-brazileira
Sem religido
Outra:

M e bi=a S

Qual & o seu estado civil atual

Solteiro (a)
Casado (a)
Divorciado (a)
Vilvo (a)
Unido estavel

Grau de instrugdo

Mzo alfabefizado(a)
1% a 3 =érie do ensino fundamental
4% a 79 série do ensino fundamental
Ensino fundamental completo (terminou &% série)
1° ou 2* ano do ensino médio
Enzino medio completo (temminou 3* anooolegial/cientifico)
Superor incompleto
Superior completo
Dutro

Mao lembra

Categoria Profissional na ESF

Medico

Enfermeiro

Auxiliar de enfermagem

Técnico de enfermagem

Cirurgido-dentista

Auxiliar de consultario dentario
Outra

M Wh =20 OO=dAkE WLk Rkl ao

Categoria Profissional no MASF

{Caso ndo se aplique - HA)
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Tempo de formacac em sua
categoria profissional (ndo inclui
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Anos

¥ | aperfeicoamentos/especializacbes/
oufras pos-graduacdes)
N3o possui pos-graduacac/aperfeicoamentg 0
Residéncia médica (especificar] 1
Residéncia enfermagem (especificar] 2
Especializacado (especificar] 3
Pos-graduacdo/Aperfeicoamento Mestradg 4
Doutoradg S
Curso técnico G
Qutra 7
Cwal a sua carga horaria ma equipe .
10. | de satde da familia (ESF-PSF)? Tempo em Horas Semanais
Ha quanto tempo vocé frabalha nessa
11. | UARS?
Nao| O
Realizow atendimento a pessoas Zim, pez=oa com 15 anos de idade ou mais| 1
12 | acometidas pela hanseniase no Sim, pessoa com menos de 15 anos de idade | 2
Gltimo més? Sim, pessoas de todas asidades | 3
lgnorado| 9
Mag 0
T Sim, nesse municipio| 1
Voce ja recebeu Sim, em outros municipios do Ceara 2
13. | capacilagao sobre a Sim, em outro estadg 3
hanseniase’ : Ig d 9
Caso afirmativo, ha quanto tempo
da dltima capacitacao?
14. | [5& ndo ou i . 0f
Po=ssui cazos de hanseniase em Mag 0
tratamento com poliguimicterapia Sim 1
13. | atualmente em sua equipe? M3o Sabg 9
Nao existe hanseniase no meufemitorio|
- . ) - Totalmente sob controle
Como voce clamﬁcaqa a h.?nsemase Parcialmente sob controle ;
16. | como problema de saude publica em
seu territdrio de atuacéo Pouco sob controlg 3
Fora docontrole 2
Ignorado g
Nao| 0
17. | Vocé acha que hanseniase tem cura? s
’ . Maossi| 9
Munca teve hanseniase | 0
o Tem (teve) diagnostico de hanseniase Sim (inciuir ano do disgnostica) 1
| em algum momento de sua vida?
Relacionamento prosimo ou na gﬁﬁ ﬁ'
19. | familia com uma pessoa N30 sabd 2
diagnosticada com hanseniase?
Perguntas APENAS para Profissional que foilé Contato de pessoa com hanseniase
Hanseniase| 0
Doenca de Hansen| 1
Comao vocé preferiria gque essa (Infecciosa) doenca da pele| 2
20. | doenca fosse chamada pelo Alergi?J 3
profissional de salde? Eczema 4
Diferente, nomear 3
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APENDICE F - Roteiro para coleta de dados da etapa qualitativa

L
- a =

m LIMIVERSIDADE m

FEDERAL mo L EARA

FACULDADE DE MEDICINA )
DEFARTAMENTO DE SAUDE COMUNITARTA

Mome do {3) Exrevistadolz):
Peaguizadar (=) Drata da Colsta-

Roteire Grupo Focal Geral

1) Hanzeniase et Zeral

0 que vooe sabe sobre hansenizza?

VocE pode mencionar quaisguer sintomas da harseniase? O gue cansa 3 hansenizza’?
Exizte

algum tratamento para 3 hansentazaT

2 Percepcdsas e atitudas da pessoz afetads pela hansenizza o dos membros da
copnunidads

“Voce pode me falar sobre como 2= pessoas na comunidads agem em relagdo a alguem

oM

hanzeniaze?

“oce sabe se as peszoas da communidade tratam a peszoa afetada pela
hanseniase de forma diferente? De gque maneira? Se sim, qual 2 a reacdo da peszoa
afetada

pela hanseniaze?

“oce revelaria sua doengs 2 outras pessoas na conmvanidade? Por gue?

3% Percepcoes sobre FEP

Jneal & 3 sua opinido sohre PEPT

Fzle urn pouco sobre experisncizs positivas @ negativas relacionadzs a0 FEPT
Caomente sobre oz beneficios e 33 desvantagens da disibuicio de PEP para a
comunidada?
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Em sua opinido, quais seriam 2= consequancias de revelar a identidade da pessoa afetada

pela hanszeniase durante 2 intervencio PEPT

Foteiro Gropo Focal (apenas comunidade):

Percepcoes a atimdes dos marnbros dz commnidads

Voce pode me falar sobre como 2: pessoas na comunidads agem em relacido a alguem
com hanzemiaza’?

Voce sabe se as peszoas da comunidade tratam a pessoa afetada pela hanssriase da
fomma diferemta’

Da qus maneira? Se zim, qual & 2 reac2o da pessoz afetada pelz hansenizzs?

Voce revalaria sua dosnga 2 outras pessoas na comnnidade? Par qua?

Roteiro Gropo Focal (apenas casos):

Percepcoes e atides dos marnbros da commnidade

Como & para voce terviver (com) hansenizzaT
Como vocs percebe o comportamento das pessoas CoOm uma
pessoa com hansenizzs

Woce revalariz sua dosnca 2 outras pessoas na comumidade?

Foteiro zropo Fecal (apenas contatos):
Apresentacio — Nome e grau de parentssco do caso, ipfrs extradomiciliar
Como & conviver com alguem qus tevetem hansenizssT

Como vocs percsbe o comportamento das peszoas Com Uma pessoa com hanseniaze?

Eoteiro Gruopos Focal Profissionais

Aprezentacio — MNome, catezoria profizsional e tempo gue trzbalka com hanzenizzs
Hanseniaze em garal
23 Percepcdes e atitudes dos membros da commidade

Como & que sza ateagdo do profiszionzl de sande em relac3o 2 hanzenizza’
Como vocs percebe ¢ compartamento das peszoas COM UMaE pessoa com hanseniase?
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APENDICE G - Termo de consentimento livre e esclarecido — caso referéncia

At

= - =
m Ve mﬂ
UNTVERSIDADE

FEDERAL po CEARA

FACULDADE DE MEDICINA
DEPARTAMENTO DE SAUDE COMUNITARIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARFCIDO — Caso Referéncia

Titulo da Pesquisa: Conhecimentos, Atitudes, Praticas e Percepgdes Relativos a
Hanseniase em Contextos de Hiperendemicidade no Brasil — CAPP-HANS

Coordenacdo: Profa. Dra Jagueline Caracas Barbosa — Universidade Federal do Ceara

Institnicio Patrocinadora: MNetherlands Leprosy Religf — NLE [ Netherlands
Hanseniasis Relief do Brasil (NHE-Brasil)

Parte I

Introducdo

Estamos convidando ofa) Sr(a) para participar da pesquisa imtitulada: “Conhecimentos,
Aditudes, Praticas e Percepcies Relativos 38 Hanseniase em Contextos de Hiperendemicidade
no Brasil - CAPP-HANS”. O 5r.(a) ndo deve participar contra a sua vontade. Leia atentamente
as informacdes abaixo e faca qualquer pergunta a qualquer hora que desejar, para que todos os
procedimentos desta pesquiza zejam totalmente esclarecidos. O (A) Sr.a) fiecard com uma via
deste documento assinada. Se alguma parte ndo estiver clara, palavras ou conceitos, pode
perguntar gue lhe explicaremos. Além disto, pode falar sobre a pesquiza com qualguer pessoa
com guem e sentir 3 vontade e ndo tenha pressa para refletir se quer participar ou ndo desta
pesquiza.

Objetivos

A hanseniase & uma doenca com importante carga de preconceitos acumulados por mitos e
crengas tradicionais originados na desinformacio e no desconhecimento. O estigma,
portanto, € um dos problemas que contribui para o impacto social da doenca, gerando
exclusio social da pessoa acometida, com possibilidade de abandono dos servigos de sande,
piora da satnde individual e da condigdo socicecondmica. Estes problemas contribuem para
a reducio da qualidade de vida, mas também dos servicos de saide e da efetividade dos
programas voltados para o seu controle. Com esta pesquisa queremos compreender melhor
conhecimentos, atitudes, praticas e percepgdes relativos 3 hanseniase e contribuir com o
desenvolvimento na melhoria das agdes dos programas de controle. Portanto, esta analise
em areas onde a doenca € frequente € estratégica para melhorar o controle da doenca.
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Acreditamos que o{a) 5r.(a) pode nos ajudar contando um pouco de si mesmo, o que
conhece ou percebe sobre a doencga e sobre como lida diante deste problema importante
em saude poblica na regido em que reside. Queremos aprender todos estes aspectos para
colaborar na prevengio da ocorréncia da doenga nas pessoas e nas comunidades. Em
especial, para contribuir com o desenvolvimento de acdes e iniciativas para a reducio do
estigma que fortalecam conscientizacdo, conquista da condicdo e da capacidade de
participacio, inclusdo social e exercicio da cidadania (empoderamento).

O estigma possut varios componentes: o autoestigma (vergonha, barxa autoesttma pela
pessoa acometida), o estigma piblico (por exemplo, o preconceito do publico em geral, dos
profissionats de saide), que tambem esta associado a resfrigido a participagdo social e a
discriminagio da pessoa acometida. No nivel individual, como consequéncia do preconceito
e do estigma, as pessoas também podem ficar sujertas a desestruturagao familiar.

Esta pesquisa possibilitara ampliar o olhar sobre o impacto da hanseniase na vida e as
formas de atencdo/cuidado das pessoas acometidas por essa doenga.

Selecio de Participantes, Participacdo e Procedimentos

O(a) Sr(a). esta sendo convidado(a) a fazer parte nesta pesquisa porque & (ou foi) uma
pessoa acometida pela doenga e que reside em uma area do municipio com grande nimero
de casos de hanseniase que fo1 selecionada nesta pesquisa. O seu nome fo1 selecionado a
partir dos bancos de dados da secretaria municipal de saode com a qual trabalhamos com
todas as garantias de sigilo e confidencialidade. A sua participacao nesta pesquisa ¢
completamente voluntaria , podendo aceitar participar ou ndo. Se o(a) Sr.(a) escolher ndo
participar, nio havera nenhuma implicacio para sua vida diana ou relacdo com os
servigos locais de sande. A escolha em participar ou nio desta pesquisa ndo trara nenhum
problema. O(A) 5r.(3) pode mudar de ideia mais tarde e dewxar de participar, até mesmo
se tiver concordado no inicio.

Esta pesquisa € baseada na aplicacdo de instromentos padronizados. As perguntas que serdo
realizadas fazem parte de instrumentos validados que ja foram utilizados em outras
pesquisas com objetivos semelhantes, tanto no Brasil, quanto internacionalmente.

Caso o(a) Sr{a). aceite participar serao aplicados:

1- Instrumento especifico sobre perfil social e demografico

2- Instrumento sobre conhecimentos, atitudes e praticas relativos a hanseniase
3- Instrumento sobre estigma

4- Instrumento sobre empoderamento

A informacdo registrada ¢ confidencial, e ninguém mais exceto a equipe de coordenagio
do estudo tera acesso. A aplicagdo desses mstrumentos dura em torno de 15 a 20 mun.
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Para algumas pessoas havera ainda o convite para participar de entrevistas mais
aprofundadas e de grupos focais. O(a) Sr(a). podera ser convidado(a) ou nao para uma
(1) ou para duas (2) destas etapas.

A entrevista sera realizada para que o{a) 51(a). nos ajude a aprender de forma ainda mais
aprofundada sobre as questdes relativas a conhecimentos, atitudes, praticas e percepgoes
relativos a hanseniase no territorio em que reside. A entrevista serd conduzida por
pesquisador do nosso grupo com apoio de outro membro do grupo. Durante a entrevista,
o entrevistador sentara com o{a) Sr{a). em um lugar confortavel com o maximo de sigilo
ou se for melhor para o(a) Sr(a)., a entrevista podera acontecer em sua casa ou na casa de
um amigo. Se ofa) Sr(a). ndo desejar responder quatsquer uma das perguntas durante a
entrevista, pode nos dizer isso e o entrevistador passara para a proxima pergunta
Ninguém mais além do entrevistador e do apotador de campo estardo presentes a menos
gque of{a) Sr(a). queira que outra pessoa esteja junto. A informagdo registrada e
confidencial e ninguém mais exceto a equipe de coordenagio desta pesquisa tera acesso.
Caso o(a) Sr(a) permita, iremos registrar a sua fala por meio de escrita e/ou gravador de
voz. A entrevista podera ter uma duracio de 20 a 30 min.

O debate em grupo focal ocorrera com a participacio de 10-12 pessoas que compartilham
experiéncias semelhantes no territorio em estudo. Esta discussdo sera moderada por uma
pesquizadora lider do nosso grupo. Tambeém responderemos as suas dividas sobre a
pesquisa. As perguntas serdo sobre a hanseniase em sua comunidade, como ofa) Sr(a). a
identifica, o que as pessoas fazem para prevenir ou tratar, como percebem ou agem diante
da sua ocorréncia. Sera dado um tempo para compartilhar seu conhecimento com os
outroz membros do grupo ou apenas sozinho(a). Também falaremos sobre as praticas de
saide vsuais da comunidade e dos servigos de sande, porque isto nos dara uma chance
para entender mais sobre a hanseniase. Nio pediremos que compartilhe questdes que o(a)
Sr(a). ndo se sinta a vontade em compartilhar. A discussio acontecera dentro de um local
confortavel e seguro, e ninguem mais além das pessoas que fardo parte no debate estarao
presentes. O debate sera registrado integralmente por meio de gravador de voz, e ninguem
sera identificado pelo nome nos arquivos. Posteriormente, o material gravado sera
registrado por escrito (transcrigdo) e traduzido para o inglés, por especialista na area. O
arquivo sera mantido sob a guarda da coordenadora do estudo. A informacao registrada e
confidencial, e ninguém mais exceto a equipe de coordenacio desta pesquisa tera acesso.

Durante o grupo focal, perguntaremos ao(a) Sr(a). e aos outros membros do grupo para
nio falar com pessoas fora do grupo sobre o que foi dito no grupo. Em outras palavras,
pediremos a cada um dos(as) Srs(as). para manter confidencial o que foi dito nesse
encontro. Porém, os(as) Srs(as). devem saber que nio podemos evitar ou fazer com que
05 participantes que estio no grupo compartilhem as mformagdes que devem ser
confidenciais. Espera-se que o grupo focal seja realizado dentro de 1:30h
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Riscos ou desconfortos

Este estudo apresenta alguns niscos como invasdo de privacidade, ou desconforto que
podera sentir por compartilhar um pouco das informacdes pessoais ou confidenciais por
casualidade, ou alguns dos topicos relativos a conhecimentos, atitudes, praticas e
percepgdes relativos 2 hanseniase que pode se sentir incomodado (a) em falar, além de
discriminacdo e estigmatizacdo a partir do contetdo revelado. Porém, ndo desejamos que
1sto venha a acontecer. O(a) Sr(a). ndo tem que responder qualquer pergunta ou parte de
informacdes obtidas nos instrumentos/entrevistas/grupos focais/pesquisa em geral se
sentir que a pergunta ¢ muito pessoal ou se sentir incomodado(a) em falar.

Nesse estudo, NAO haverd coleta de sangue, fezes, urina, pele ou gualquer material
biclogico por meio de procedimentos invasivos que gerem riscos diretos aoparticipante.

Informamos que o (a) 5r. (2) tem direito a buscar indenizagdo caso venha a sofrer qualquer
tipo de dano decorrente da sua participacio nesse estudo, previsto ou nio neste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

Beneficios

Nio havera nenhum beneficio direto a ofa) Sr(a)., mas ¢ provavel que sua participacio
nos ajude a descobrir mais sobre como melhorar o desenvolvimento das acdes de controle
da hanseniase. Sua participacio possibilitara a investigacio dos aspectos conhecimentos,
atitudes, praticas e percepgoes sobre a hanseniase.

Incentivos

As despesas realizadas pelo participante e seu acompanhante por ocasido de sua
participacio na pesquisa serdo reembolsadas (transporte, dgua e outros) Nio sera
fornecido ao (a) Sr(a). nenhum pagamento, incentive ou vantagem por participar da
pesquiza.

Confidencialidade

A pesguisa que esta sendo realizada na comunidade pode despertar curiosidade e se o (a)
Sr(a). participar talvez outras pessoas na comunidade lhe fagam perguntas. Nio
compartilharemos informagdes sobre o (a) Sr(a). para qualquer pessoa que esteja fora da
equipe de pesquisa. As informacdes que coletarmos nesta pesguisa serdo mantidas
totalmente em =1gilo. Qualquer informacio sobre o (a) 51(a). recebera um nimero / codigo
ao inves de sen nome. Somente os pesquisadores principais saberdo qual € o seu nimero
! codigo e manteremos esta informacic protegida, em total sigilo. Ela nio sera
compartilhada ou fornecida a qualquer pessoa exceto aguelas que integram a equipe
central do estude. Seu nome NAO sera identificado em nenhum trabalho resultante desse
estudo.
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Divulgagioe dos resultados

O conhecimento que obtivermos desta pesquisa serd compartilhado com o(a) Sr(a). e sua
comunidade antes dela ser extensamente disponivel ao publico. Cada participante
recebera um resumo dos resultados. Também havera pequenas reunides na comunidade e
estes resultados serdo anunciados. Seguida as revnides, publicaremos (relatorios, artigos,
apresentagdes em eventos técnico-cientificos) os resultados de forma que outras pessoas
interessadas possam aprender com a pesquisa. Em nenhuma situagdo havera a divulgagio
de nomes ou informagdes que possam ligar diretamente ao(a) Sr(a).

Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivades com o pesquizador
responsavel por um pericdo de cinco (3) anes, e apos esse tempo serdodestruidos.

Direito de recusar ou desistir do consentimento

Oia) Sr(a). ndo tem que fazer parte nesta pesquisa caso ofa) Sr(a). ndo desejar e se
escolher a participar, 1550 ndo afefara o seu trabalho ou avaliagdes relacionadas ao
trabalho de qualquer forma. O(a) 5r(a). pode deixar de participar de quaisquer das etapas
previstas nesta pesquisa a qualquer hora que desejar.

Quem contatar

Se ofa) Sr(a). trver qualquer pergunta, pode perguntar agera ou depois. Caso deseje fazer
perguntas depots, o(a) Sr{a). pode contatar:

Endereco dofa) responsdvel pela pesquisa
Pesquisadora Responsavel: Prof Dra. Jagueline Caracas Barbosa

Instituicio: Departamento de Sande Comumitaria, Faculdade de Medicina, Universidade
Federal do Ceara (UFC)

Endereco: Rua Professor Costa Mendes 1608; Bloco didatico / 5° andar — Bairro:
Rodolfo Teofilo — Fortaleza, Ceara — CEP: 60430-140

Telefones para contato: (85) 3366-8646 / (85) 3366-8044 / (85) 3366-8045

Se o(a) Sr.(a) tiver alguma consideragdo ou divida adicional sobre a sua participagdo na
pesquiza, entre em contato com o Comité de Etica em Pesqusa (CEP) da
UFC/PROPESQ), que fo1 responsavel pela revisao e aprovacdo desta pesquisa e que tem
a tarefa de ter certeza que os participantes desta pesquisa serdo protegidos de qualquer
dano. Se o(a) Sr(a). deseja mais sobre o CEP, contate:

Rua Coronel WNones de Melo, 1000 - Rodolfo Teofilo, Telefone: (085) 3366-3344.
(Horario: 08:00-12-00 horas, de segunda a sexta-feira).

175



176

Parte I1

Certificade / Declaragdo de consentimento do (a) Participante

O(A) Sr.(a) foi
convidado(a) a participar em uma pesquisa sobre conhecimentos, atitudes, praticas e
percepcoes relativos a hanseniase. Foi informado () sobre os objetivos da pesquisa acima
de maneira clara e detalhada e esclareceu suas dovidas. Os instrumentos serdo aplicados
por pesquisadores deste grupo de pesquisa e o (a) Sr. (a) podera participar de uma
entrevista em profundidade e'ou de um grupo focal para debate juntamente com outras
pessoas da comunidade. O (A) Sr.(a) foi informado que ha possiveis riscos como o
desconforto ao relatar algum fato que seja questionado e esta consciente que talvez nio
haja nenhum beneficio pessoal. Igualmente, o (a) Sr.(a) fo1 mnformado de que ndo sera
pago por sua participacdo. Em qualquer momento o (a) Sr.(a) poderda pedir novas
informacdes e modificar sua decisdo em participar, se assim o desejar. Também for
informado do nome e endereco da pesquisadora principal que pode ser contatada
facilmente. A pesquisadora Jaqueline Caracas Barbosa lhe garantin que todos os dados
desta pesquisa serdo confidenciais.

O(A) 51.(a) declara que concorda em participar desse estudo, que recebeu uma via deste
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e que foi dada a oportunidade de
ofa) Sr.(a) ler e esclarecer as suas dovidas

Cidade: Data:

Assinatura do participante:
Telefone:

Endereco:

Assinatura da testemunha (se o participante ndo souber ler):

Telefone:

Assinatura do pesquisador:
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APENDICE H - Termo de consentimento livre e esclarecido — contatos

gdad

= & [“—»
h.g.! s =
UNIVERSIDADE

FEDERAL 0 CEARA

FACULDADE DE MEDICINA
DEPARTAMENTO DE SATDE COMUNITARIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO — Contatos

Titulo da Pesquisa: Conhecimentos, Afitndes, Praticas e Percepges Relativos a
Hanseniase em Contextos de Hiperendemicidade no Brasil — CAPP-HANS

Coordenacdo: Profa. Dra. Jagueline Caracas Barbosa — Universidade Federal do Ceara

Instituicio Patrocinadora: MNetherlands Leprosy Relief — NLE [ MNetherlands
Hanseniasis Relief do Brasil (NHR-Brasil)

Parte I

Introducdo

Estamos convidando ofz) Sr(a) para participar da pesquisa intitulada: “Conhecimentos,
Adtudes, Praticas e Percepcies Relativos 2 Hanseniase em Contextos de Hiperendemicidade
no Brasil - CAPP-HANS"”. O 5r.(a) ndo deve participar contra a sua vontade. Leia atentamente
as informacdes abaixo e faga qualquer pergunta a qualquer hora que desejar, para que todos os
procedimentos desta pesquiza sejam totalmente esclarecidos. O (A) Sr. (2) ficard com uma via
deste documento assinada. Se alguma parte ndo estiver clara, palavras ou conceitos, pode
perguntar que the explicaremos. Além disto, pode falar sobre a pesquisa com qualquer pessoa
com quem se senitir 3 vontade e nio tenha presza para refletir e quer participar ou nfo desta
pesquisa.

Objetivos

A hanseniase ¢ uma doenga com importante carga de preconceitos acumulados por mitos e
crencas tradicionais originados na desinformacio e no desconhecimento. O estigma,
portanto, ¢ um dos problemas que contribui para o impacto social da doenga, gerando
exclusdo gocial da pessoa acometida, com possibilidade de abandono dos servigos de saide,
piora da sande individual e da condigio socioecondmica. Estes problemas contribuem para
a reducdo da qualidade de vida, mas também dos servigos de saide e da efetividade dos
programas voltados para o seu controle. Com esta pesquisa queremos compreender melhor
conhecimentos, atitudes, praticas e percepedes relativos 3 hanseniase e contribuir com o
desenvolvimento na melhoria das apdes dos programas de controle. Portanto, esta analise
em areas onde a doenca € frequente & estratégica para melhorar o controle da doenca
Acreditamos que o(a) 5r.(a) pode nos ajudar contando um pouco de s1 mesmo, o que
conhece ou percebe sobre a doenga e sobre como lida diante deste problema importante
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em saude publica na regido em que reside. Queremos aprender todos estes aspectos para
colaborar na prevengdo da ocorréncia da doenga nas pessoas e nas comunidades. Em
especial, para contribuir com o desenvelvimento de agdes e iniciativas para a reducio do
estigma que fortalecam conscientizacio, conquista da condicio e da capacidade de
participacio, inclusio social e exercicio da cidadania.

O estigma possui varios componentes: o autoestigma (vergonha, baixa autoestima pela
pessoa acometida), o estigma piblico (por exemplo, o preconceito do publico em geral, dos
profissionats de saide), que tambem esta associado a restrigdo a participagio social e a
discriminagio da pessoa acometida pela doenga. No nivel individual, como consequéncia do
preconceito e do estigma as pessoas também podem ficar sujeitas a desestruturacio familiar

Esta pesquizsa possibilitard ampliar o clhar zobre o impacto da hanseniase na vida e as
formas de atencio/cuidado das pessoas acometidas por essa doenga.

Selecdo de Parficipantes, Participacde e Procedimentos

0O{a) Sr(a). esta sendo convidado(a) a fazer parte nesta pesquisa porque € contato de uma
pessoa que tem (ou teve) a doenga e que reside em uma area do municipio com grande
numero de casos de hanseniase que foi selecionada nesta pesquisa. O seu nome e contato
foi indicado por esta pessoa que tem (ou teve) a doenga e que foi incluida nesta pesquisa.
A sua participacio nesta pesquisa é completamente voluntiria. E sua escolha participar
ou ndo. Se o(a) 5r.(a) escolher ndo participar, nac havera nenhuma mmplicagio para sua
vida diaria ou relacdo com os servigos locais de zaide. A escolha em participar ou nio
desta pesquisa ndo trara nenhum problema. O(A) 5r.(2) pode mudar de ideia mais tarde e
deixar de participar, até mesmo se tiver concordado no inicio.

Esta pesquisa e baseada na aplicacio de mstrumentos padronizados. As perguntas que serdo
realizadas fazem parte de instrumentos validados que ja foram utilizados em outras
pesquisas com objetivos semelhantes, tanto no Brasil, quanto internacionalmente.

Cazo ofa) S1(a). aceite participar serdo aplicados:

1- Instrumento especifico sobre perfil social e demografico

2- Instrumento sobre conhecimentos, atitudes e praticas relativos a hanseniase
3- Instrumento sobre estigma

4- Instrumento sobre distanciamento social

A informagdo registrada € confidencial, € ninguém mais exceto a equipe de coordenacgio
do estudo tera acesso. A aplicacio desses instrumentos dura em torno de 15 2 20 min.
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Para algumas pessoas havera ainda o convite para participar de entrevistas mais
aprofundadas e de grupos focais. O(a) 5r(a). podera ser convidado(a) ou nio para uma
(1) ou para duas (2) destas etapas.

A entrevista sera realizada para que ofa) Sr{a). nos ajude a aprender de forma ainda mais
aprofundadas sobre as questdes relativas a conhecimentos, atitudes, praticas e percepgdes
relativos 3 hanseniase no territdrio em que reside. A entrevista sera conduzida por
pesquisador do nosso grupo com apoio de outro membro do grupo. Durante a entrevista,
0 entrevistador sentard com o(a) 5r(a). em um lugar confortavel com o maximo de sigilo
ou se for melhor para o(2) 5r(a)., a entrevista podera acontecer em sua casa ou na casa de
um amigo. Se o(a) Sr(a). ndo desejar responder quaisquer uma das perguntas durante a
entrevista, o(a) S5r(a). pode dizer 1550 e o entrevistador passara para a proxima pergunta.
Ninguém mais além do entrevistador e do apoiador de campo estardo presentes a menos
gque ofa) Sr(a). queira que outra pessoa esteja junto. A informacio registrada e
confidencial e ninguém mais exceto a equipe de coordenacio desta pesquisa tera acesso.
Caso ofa) Sr(a) permita, iremos registrar a sua fala por meio de escrita e/ou gravador de
voz. A entrevista podera ter uma duragio de 20 a 30 min.

O debate em grupo focal ocorrera com a participagdo de 10-12 pessoas que compartilham
experiéncias semelhantes no territorio em estudo. Esta discussdo sera moderada por uma
pesquizadora lider do nosso grupo. Tambeém responderemos as suas diovidas sobre a
pesquiza. As perguntas serdo sobre a hanseniase em sua comunidade, como ofa) Sr(a). a
identifica, o que as pessoas fazem para prevenir ou tratar, como percebem ou agem diante
da sua ocorréncia. Sera dado um tempo para compartilhar seu conhecimento com os
outros membros do grupo ou apenas sozinho(a). Tambeém falaremos sobre as praticas de
sade usuais da comunidade e dos servicos de saide, porque isto nos dara uma chance
para entender mais sobre a hanseniaze. Nio pediremos que compartilhe questdes que ofa)
Sr(a). ndo se sinta a vontade em compartilhar. A discussio acontecera dentro de um local
confortavel e seguro, e ninguém mais além das pessoas que fardo parte no debate estario
presentes. O debate sera registrado integralmente por meio de gravader de voz, e ninguem
sera identificado pelo nome nos arquivos. Posteriormente, o material gravado sera
registrado por escrito (franscrigio) e traduzido para o inglés, por especialista na area. O
arquiveo sera mantido sob a guarda da coordenadora do estudo. A informacio registrada e
confidencial, ¢ ninguém mais exceto a equipe de coordenacdo desta pesquisa tera acesso.

Durante o grupo focal, perguntaremos ac(a) Sr{a). e aos outros membros do grupo para
nio falar com pessoas fora do grupo sobre o que foi dito nesse encontro. Em outras
palavras, pediremos a cada um dos(as) Srs(as). para manter confidencial o que fo1 dito no
orupo. Porem, os(as) Srz(as). devem saber que nic pedemos evitar ou fazer com que os
participantes que estioc no grupo compartilhem as informacdes que devem ser
confidenciais. Espera-se que o grupo focal seja realizado dentro de 1:30h

Riscos ou desconfortos
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Fste estudo apresenta alguns riscos como invasfio de privacidade, ou desconforto que podera
sentir por cc-mparu]har um poucoe das mformacgdes pessoais ou confidenciais por
casualidade, ou alguns dos topicos relativos a conhecimentos, atitudes, praticas e
percepgdes relativos a hanseniase que pode se sentir incomodado (3) em falar, além de
discriminacdio e estigmatizagio a partir do conteido revelado. Porém, ndo desejamos que isto
venha a acontecer. O(a) Sr(a). ndo tem que responder qualquer pergunta ou parte de
informagdes obtidas nos instrumentos/entrevistas/grupos focais/pesquisa em geral se
sentir que a pergunta & muito pessoal ou se sentir incomodado(a) em falar.

Nesse estudo, NAQ havera coleta de sangue, fezes, unna, pele ou qualquer material
biologico por meio de procedimentos invasivos que gerem riscos diretos ao participante

Informamos que o (a) St. (2) tem direito a buscar indenizagao caso venha a sofrer qualquer
tipo de dano decorrente da sua participagio nesse estudo, previsto ou ndo neste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido

Beneficios

Mao havera nenhum beneficio direto a o{a) 5r{a)., mas & provavel que sua participacdo nos ajude
a descobrir mais sobre como melhorar o desenvaolvimento das acdes de controle da hanseniase.
Sua participacdo possibilitard a investigacdo dos aspectos conhecimentos, atitudes, prdticas e
percepcdes sobre a hanseniase.

Incentivos

As despesas realizadas pelo participante e sen acompanhante por ocasido de sua
participacdo na pesquisa serdo reembolsadas (transporte, agua e outros). Nio sera
fornecido ao(a) Sr(a). nenhum pagamento, incentive ou vantagem por participar da
pesquisa.

Confidencialidade

A pesquisa que esta sendo realizada na comunidade pode despertar curiosidade e se o(a)
Sr(a). participar talvez outras pessoas na comuonidade lhe fagam perguntas. Nio
compartilharemos mformagdes sobre o(a) Sr(a). para qualquer pessoa que esteja fora da
equipe de pesquisa. As informages que coletarmos nesta pesquisa serdo mantidas
totalmente em sigilo. Qualquer informacgao sobre ofa) Sr(a). recebera um nimero / codigo
ao inves de sew nome. Somente 0s pesquisadores principais saberdo qual € o seu nomero
! codigo e manteremos esta informac3o protegida, em total sigilo. Ela ndo sera
compartilhada ou fornecida a qualquer pessoa exceto aguelas que integram a equipe
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central do estudo. Seu nome NAQ sera identificado em nenhum trabalho resultante desse
estudo.

Divulgacdo dos resulfados

O conhecimento que obtivermos desta pesquisa sera compartilhado com ofa) 5r(a). e sua
comunidade antes dela ser extensamente disponivel ao publico. Cada participante
recebera um resumo dos resultados. Também havera pequenas reunides na comunidade e
estes resultados serdo anunciados. Seguida as reunides, publicaremos (relatorios, artigos,
apresentagdes em eventos técnico-cientificos) os resultados de forma que outras pessoas
interessadas possam aprender com a pesquisa. Em nenhuma situagio havera a divulgacio
de nomes ou informacgdes que possam ligar diretamente ao (a) Sria).

Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador
responsavel por um periodo de cinco (3) anos, e apos esse tempo serdo destruidos.

Direito de recusar ou desistir do consentimento

O{a) Sr(a). ndo tem que fazer parte nesta pesquiza caso ofa) Sr(a). nio desejar e se
escolher a participar, 1sso ndo afetara o seu trabalho ou avaliagdes relacionadas ao
trabalho de qualquer forma. Oa) S1(a). pode detxar de participar de quaisquer das etapas
previstas nesta pesquisa a qualquer hora que o{a) Sr(a). desejar sem que seu trabalho seja
afetado(a).

Quem contatar

Se o(a) Sr(a). tiver qualquer pergunta, pode perguntar agora ou depois. Caso deseje fazer
perguntas depois, ofa) Sr(a). pode contatar:

Endereco do(a) responsavel pela pesquisa
Pesquisadora Responsavel: Prof. Dra. Jaqueline Caracas Barbosa

Instituicdo: Departamento de Sande Comunitaria, Faculdade de Medicina, Universidade
Federal do Ceara (UFC)

Endereco: Rua Professor Costa Mendes 1608; Bloco didatico / 3° andar — Barro:
Rodolfo Teofilo — Fortaleza, Ceara — CEP: 60430-140

Telefones para contato: (85) 3366-8646 / (85) 3366-8044 / (85) 3366-8043

Se o(a) Sr.(a) tiver alguma consideragio ou duvida adicional sobre a sua participagio na
pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
UFC/PROPES(Q), que foi responsavel pela revisio e aprovacio desta pesquisa e que tem
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a tarefa de ter certeza que os participantes desta pesquisa serdo protegidos de qualquer
dano. Se ofa) Sr(a). deseja mais sobre o CEP, contate:

Rua Coronel Nunes de Melo, 1000 - Rodolfo Teodfilo, Telefone: (085) 3360-8344.
{Horario: 08:00-12:00 horas, de segunda a sexta-feira).

Parte 11

Certificado / Declaracdo de consentimento do(a) Participante

O(A) Sr.(2) fo1
convidado(a) a participar em uma pesquisa sobre conhecimentos, atitudes, praticas e
percepcdes relativos a hanseniaze. Foi informado (a) sobre os objetivos da pesquisa acima
de maneira clara e detalhada e esclareceu suas dovidas. Os instrumentos serdo aplicados
por pesquisadores deste grupo de pesquisa € o (2) Sr. (a) podera participar de uma
entrevista em profundidade e/ou de um grupo focal para debate juntamente com outras
pessoas da comunidade O(A) 5r.(a) foi informado que ha possiveis riscos como o
desconforto ao relatar algum fato que seja questionado e estd consciente que talvez nio
haja nenhum beneficio pessoal. Igualmente. o (a) Sr.(a) foi informado de que ndo sera
pago por sua participacdo. Em qualquer momento o (a) Sr(a) podera pedir novas
informacdes e modificar sua decisdo em participar, se assim o desejar. Também foi
informado do nome e endereco da pesquizadora principal que pode ser contatada
facilmente. A pesqusadera Jaqueline Caracas Barbosa lhe garantiu que todos os dados
desta pesquisa serdo confidenciais.

O(A) Sr.(a) declara que concorda em participar desse estudo, que receben uma via deste
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e que foi dada a oportunidade de o
{a) Sr.(a) ler e esclarecer as suas dovidas.

Cidade: Diata:

Assinatora do participante:

Telefone:

Endereco:

Assinatura da testemunha (se o participante nio souber ler):

Telefone:

Aszmatura do pesquisador:
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APENDICE | - Termo de consentimento livre e esclarecido — profissionais da salde e agentes
comunitarios de saude

LIMNIVERSIDADE
FEDERAL =y CEARA

FACULDADE DE MEDICINA
DEPARTAMENTO DE SAUDE COMUNITARIA

TEEMO DE CONSENTIMENTO LIVEE E ESCLARECIDN) — Profissionais de
Sande / Agente Comunitario de Saude

Titule da Pesquiza: Cenhecimentos, Afitudes, Préticaz e Percepedes BEelative: &
Hanzeniaze em Contextos de Hiperendemicidade no Brasil - CAFPP-HANS

Coordenacio: Profa. Dra. Jaqueline Caracas BEarboza — Universidade Federal do Ceard

Instituicio Patrocinadora: MNetherlonds Leprosy Religf — WLE [ Netherlands
Harseniasis Religf do Brasil (WHE.-Brazil)

Parte I

Introducdo

Estamos convidando ofz) 3ria) para parficipar da pesguizz intriulada: “Conbecimentos,
Atitudes, Praticaz e Percepcie: Relativoz 3 Hanzeniaze em Contextos de Hiperendemicidade
no Brazil - CAPP-HANS", O 8r.{2) n3c deve participar contra a sua vontade. Leaia atentaments
as informacdes abaixe e faga qualguer pergumfa a qualguer hora que desejar, para gue todos os
procedmmentos desta pesguiza sejam fotalmente esclarecidos. O [A) &r.(3) ficara com wma via
dezte documento aszimada. Se almuma parte ndc estiver clara, palavras ou conceitos, pode
perguntar que lhe explicarernos. Alsm disto, pods falar sobre a pesguisa com qualquer pessoa
com quemn se santir 2 vontads e nao tenha pressa para reflefir se quer parficipar ou nio dasta
pesgIEa.

Objetivos

A hanseniase & uma doenga com mmportante carga de precencettos acumulades por mitos e
crengas tradicionals ongmades na desinformacdo & no descomhecimente. O eshigma
portanto, &€ um dos problemas que comfnbul para o mpacts zocial da doenga, gerando
excluzio social da pessoa acometida, com possibilidade de abandono dos servigos de safde,
picra da sainde individual & da condigdo socioeconbmica. Estes problemas contribuem para
a reducdo da qualidade de vida, mas também doz zerviges de smide e da efetividade dos
programas veltados para o zeu controle.

Com esta pesquiza queremos compreender melhor conhecimentos, atrtudes, praticas e
percepgoes relativos 4 hanseniase e contnbur com o desenvolvimento na melhona das
agdes dos programas de controle. Portanto, esta analise em dreas onde a doenga é frequente
€ estratégica para melhorar o contrele da doenga. Acreditamos gue olg) S1.(a) pode nos
gjudar contando um peuco de 31 meszme, o que conhece cu percebe sobre a doenga e sobre
coma lida diante deste problema importants em sainde pablica na regido em que reside.
Cueremos aprender todos estes aspectos para colaborar na prevengEe da ocorréneia da
doenga nas pessoas e mas comunidades. Em especial, para contribuir com o
1
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desenvolimento de agdes e mmciahvas para a redugio do eshizma que fortalegam
consclentizacdo, conquista da condigdo e da capacidade de parhicipagdo, inclusio soaal
e exercicio da cidadania.

O estigma posswl vanos componentes: ¢ autoestigma (vergonha, barxa autoestima pela
pessoa ac:umehda} o estigma publico (por exemplo, o preconceito do publico em geral, des
profissionais de saiade), que também esta associade 3 restngdo a pam::lpa-:;an social e &
dizcrimimnacdo da pessoa acometida. No nivel individual, como consequéncia do preconceito
e do estigma, as pessoas tambem podem ficar sujertas a desestroturacao familiar.

Esta pesquiza possibilitara ampliar ¢ olhar sobre o impacto da hanseniaze na vida e as
formas de atengdo/cuidado das pessoas acometidas por essa doenca.

Selecio de Participantes, Parficipagdo ¢ Procedimentos

OWa) Sria). estd zendo comvidado(a) a fazer parte nesta pes-q_ms,a porque atua como
profissional da saude da atengdo basica em uma area do municipio com grande namere
de casos de hanseniaze que foi selecionada nesta pesqmsa. O seu nome e contato fou
mndicado pela Secretaria Municipal de Saide que atua em parcena nesta pesquiza. A sua
parficipagdo & completamente voluntana, podendo acettar parhicipar ou ndo. Se ofa) 3r.(a)
escolher ndo participar, ndo havera nenhuma implicagio para sua vida didria ou relagdo
com o5 servigos locals de sande. A escolha em participar ou nio desta pesquiza ndo frara
nenhum problema. O(A) 51.(a) pode mudar de 1deia mais tarde e deixar de participar, até
mesma se tiver concordado no inicio.

Exta pesquiza € bazeada na aplicagdo de instrumentos padromizados. As perguntas que serdo
realizadaz fazem parte de instrumentos validades que ja foram utilizados em outras
pesquizas com objetives semelhantes, tanto no Brasil, quanto internacionalmente.

Cazo ofz) Sr(a). acerte participar zerdo apheados:

1- Instrumento especifico sobre perfil social e demografico

2- Instrumento sobre conhecimentos, afitudes e praticas relativos a hanseniase
3- Instrumento sobre estigma (nos profissionals que residem na area do estudo)

4- Instrumento sobre distanciamento social (nos profissionais que residem na area do
estudo])

A mformacio regiztrada € confidencial, e ninguem mais exceto a equipe de coordenagio
do estudo tera acesso. A aplicagdo desses mnstrumentos dura em tomo de 15 2 20 min.

Para alpumas pessoas havera amnda o convite para participar de enfrevistas mais
aprofundadas e de grupos focais. O(a) Sr(a). podera ser convidado(a) ou nic para uma
(1) ou para duas (2) destas etapas.

A entrevista sera realizada para que o{a) Sr{a). nos ajude a aprender de forma ainda mais
aprofindadas sobre as questdes relativas a conhecimentos, atitudes, praticas e percepgoes
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relativos & hanseniaze no termtornic em que reside. A entrevista sera conduzida por
pesquizador do nosso grupe com apolo de cutro membro do grupo. Durante a entrevista,
o enfrevistador sentara com o(g) Sr{z). em um lugar confortavel com o maximo de s:igilo
ou 3¢ for melhor para o{a) S1(a)., a entrevista podera acontecer em sua casa ou na casa de
um amigo. Se o(a) Sr(a). ndo desejar responder quaisquer uma das perguntas durante a
entrevista, poderd nos dizer 1ss0 e o entrevistador passard para a proxima pergunta.
Nnguém mais além do entrevistador e de apolador de campo estardo presentes a menos
que ofa) So{a). queua que oufra pessoa esteja junto. A informacic registrada &
confidencial e ninguém mais excete a equipe de coordenagdo desta pesquisa terd acesso.
Caso o(a) Sr{a) permita, iremos registrar a sua fala por meio de escrita e'ou gravador de
voz. A entrevista podera ter uma duragdo de 20 a 30 min.

O debate em grupo focal ocorrerd com a parhicipagao de 10-12 pessoas que compartilham
experiéncias semelhantes no termitonio em estudo. Esta discussdo sera moderada por uma
pesquizadora lider do nosso grupo. Tambem responderemos as suas duvidas sobre a
pesquiza. As perguntas serdo sobre a hanzeniaze em sua comumdade, como ofa) Sria). a
idenhifica o que as pessoas fazem para prevenir ou fratar, come percebem ou agem diante
da sua ocomréncia Serd dado um tempe para compartilhar sen conhecimento com o3
outros membros do grupe ou apenas sozmho(a). Tambeém falaremos sobre as praficas de
zaiide usuas da comunidade e dos servigos de sande, porque isto nos dara uma chance
para entender mais sobre a hanseniaze. WNio pediremos que compartilhe questdes que ofa)
Sr(a). ndo ze sinta a vontade em compartilhar. A discussZo acontecera dentro de um local
confortavel e seguro, e mnguem mais além das pessoas que fardo parte no debate estardo
presentes. O debate sera remstrado mtegralmente por meie de gravador de voz, e ninguém
zera 1dentificade pelo nome nos arquives. Postenormente, o matenal gravado sera
registrado por escrito (franscrigdo) e traduzido para o inglés, por Espema.hs.'ta na area. O
arquivo serd mantido sob a guarda da coordenadora do estudo. A mﬂ:nrma-;au- registrada &
confidencial, e ninpuém mais exceto a equipe de coordenagdo desta pesquisa tera acesso.

Durante o grupo focal, perguntaremos ac{a) Sr(a).  aos outros membreos do grupe para
nao falar com pesscas fora do grupoe sebre o que foi dito no grupo. Em outras palavras,
pediremos a cada um dos(az) Srs(as). para manter confidencial o que fo1 dito nesse
encontro. Porem, oz{as) Sra(as). devem saber que nio podemos evitar ou fazer com que
o participantes que estio no grupo compartilhem as mmformagées que devem ser
confidenciais. Ezpera-se que o grupe focal zeja rezlizado dentro de 1:30h.

Riscos ou desconfortos

Este estudo aprezenta alguns riscos como invasio de privacidads, ou desconforte que podera
zentir por compartilhar um pouco das informagdes pesscals ou confidencims por
casualidade, ou alguns dos topicos relativos a conhecimentos, atitudes, praticas e
percepgdes relativos 3 hanzeniaze que pode se sentir incomodado(z) em falar, além de
dizcriminacido e estizmatizacdo a pa:l:u' do contetudo revelado. Porém, nio dESE_]ﬂII:u.‘.IE que 1sto
venha a acontecer. Oa) So(a). nio tem que raspnnder qualquer pergunta ou parte de
mformagoes obtidas nos mstrumentos/enirevistas/grupos focals/pesquisa em geral ze
zentir que 2 pergunta & muto pessoal ou 3e sentir meomodadoe(a) em falar.

Nesse estudo, NAQ haverd coleta de sangue, fezes, urina, pele ou qualquer matenal
biologico por meto de procedimentos Invasivos que gerem niscos diretos aoparbicipante
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Informamosz que o (2) Sr. (2) tem direrfo 2 buscar indemzagdo caso venha a sofrer qualquer
tipe de danc decorrente da sua participacdo nesse estudo, previsto ou nio neste Termo de
Conzentimento Livre e Esclarecido.

Beneficios

Mao havera nenhum beneficio direto a of2) Sriz)., mas & provavel que sua participacdo nos ajuds
a descobnr mais sobre como melherar o desenvolvimento das apdes de controle da hanssniase.
Sna parhcipagio possihilitara a investigacio dos aspectos comhecimentos, atitudes, praticas e
percepedes sobre a hanzenizse.

Incentivos

As despesas realizadaz pelo parhclpa.ute e el ammpanhante por ocasldc de sua
participagdo na pesquisa serdo reembolsadas (transporte, agua e outros). Nio serd
formecide ao(z) Sr{a). nenhum pagamento, mcentive ou vantagem por participar da
pesquisa.

Confidenciahdade

A pesqmza que esta sendo realizada na comumdade pode despertar cuniozidade & se ofa)
Sr{a). participar talvez outras pesscas na comumdade lhe fagam perguntas. Nio
compartilharemos mformagdes sobre ofa) Sria). para qualquer pessoa que esteja fora da
equipe de pesquisa. As mformagdes que coletarmos nesta pesquisa serdo manbdas
totalmente em =migilo. Qualquer informacgao sobre ofa) 5r(a). recebera um namero / codige
ao inves de seu nome. Somente oz pesquisadores principals saberdo qual € o seu nimero

' codige e manteremos esta informacdo protegida, em total migilo. Ela ndo serd
n:nmparh]hada ou formecida a qualquer peszoa excefo aquelas que miegram a equipe
central do estudo. Seu nome NAO sera identificado em nenhum trabalho resultante desse
estudo.

Divulgagio dos resultados

O conhecimento que cbtivermos desta pesguiza sera compartilhado com ofa) Sr{a). e sua
comunidade antes dela ser extensamente dizsponivel ao publico. Cada participante
recebera um resumo dos resultades. Tambem havera pequenas reunides na comumdade e
estes resultados serdo amunciados. Segmda as reumdes, publicaremos (relatonoes, artigos,
apresentagdes em eventos técnico-clentificos) os resultados de forma que outras pesscas
mteressadas possam aprender com a pesquisa. Em nenhuma situago havera a divulgagio
de nomes ou mformagdes que possam ligar diretamente ao(a) Sr(a).

Oz dados e mstrumentos uhilizados na pesquiza ficardo arquivades com o pesquisador
responsavel por um periodo de cince (3) anos, e apos esse tempo serdo destruidos.
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Ihretto de recusar ou desistir do consentimento

Ofa) Sr(z). ndo tem que fazer parte nesta pesquiza caso ofz) Sr(a). ndo desejar e se
escolher participar, isso ndo afetard o seun trabalho ou avaliagdes relacionadas ao trabalho
de qualquer forma. O(a) S1ia). pede deixar de participar de quaisquer das etapas previstas
nesta pezquiza a qualquer hora que dezejar sem que seu trabalho seja afetado(a).

Chuem contatar

Se ofz) Sn(a). tiver qualquer pergunta, pode perguntar agera ou depois. Caso deseje fazer
perguntas depois, ofa) St(z). pode contatar:

Enderege dofa) responsdvel pela pesquisa
Pesquisadora Responsavel: Prof Dra. Jagqueline Caracas Barboza

Instituicdo: Departamento de Sande Comunitania, Faculdade de Medicina, Universidade
Federal do Ceara (UFC)

Endereco: Fua Profezzor Costa Mendes 1608; Bloco diditico /[ 3% andar — Bairro:
F.odolfo Teofilo — Fortaleza, Ceara — CEP: 60430-140

Telefones para contato: (§5) 3366-8646 / (83) 3366-8044 / (85) 3366-8045

Se o(a) Sr.(a) tiver alguma consideragdc ou duvida adicional sobre a sua parficipagdo na
pesquiza, entre em contato com o Comité de Etica em Pesqmsa (CEP) da
UFC/FROPESQ), que foi regponsdvel pela revizdo e aprovagio desta pesquisa e que tem
a tarefa de ter certeza que os participantes desta pesquiza serdo protegidos de qualquer
dano. Se o(a) Sr(a). deseja mais sobre o CEP, contate:

Fua Coronel MNunes de Melo, 1000 - Eodolfo Tecfilo, Telefone: (083) 3366-8344.
(Horario: 08:00-12:00 horas, de segunda a sexta-feira).
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Parte I1

Certificade / Declaracie de consenfimento de(a) Parficipanie

O(A) S1.(2) for
convidado(a) a participar em uma pesquiza scbre conhecimentos, afitudes, praticas e
percepgoes relatives a hansemiase. Fol informado (2) sobre os objetivos da pesquisa acima
de maneira clara ¢ detalhada e esclarecen suas duvidas. Oz mstrumentos serdo aphcados
por pesquisadores deste grupo de pesquisa e o (a) Sr. (a) poderd participar de uma
enfrevista em profundidade e/ou de um grupo focal para debate juntamente com outras
peszoas da comumdade O(A) Sr.(a) foi informado que ha possiveis riscos como o
desconforto ao relatar algum fato que seja questionade e esta consclente que talvez nio
haja nenhum beneficio pessoal. Izualmente, o (a) Sr.(2) foi informado de gue nio sera
pago por sua participagio. Em qualquer momento o (z) Sr.(z) podera pedir novas
mmformagdes e modificar sua decisdo em participar, se assim o desejar. Tambem foi
mformade do nome e enderego da pesquisadora principal que pode ser contatada
facilmente. A pesquizadora Jagueline Caracas Barbosa lhe garantiu que todos os dados
desta pesquiza serdo confidencials.

O(A) Sr.(a) declara que concorda em participar desse estudo, que receben uma via deste
Termo de Conzentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e que fo1 dada a oportumidade de o
(&) Sr.(a) ler & esclarecer as zuaz dovidas.

Crdade: Diata:

Aszmatura do participante:
Telefone:

Endereco:

Assmatura do pesquisador:
Telefone:
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APENDICE H— Termo de consentimento livre e esclarecido — membros da comunidade

= i)

,
=< 8 ~
m LIMIVERSIDAIDE m

FEDERAL =0 CEARA

FACULDADE DE MEDICINA
DEPARTAMENTO DE SAUDE COMUNITARIA

TEEMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - Membros da
Comunidade

Titulo da Pesquisa: Conhecimentos, Afitudes, Praticas e Percepges Relativos &
Hanzeniaze em Contextos de Hiperendemieidade no Brasil - CAPP-HANS

Coordenacdo: Profa. Dra. Jaqueline Caracas Barbosa — Univerzsidade Federal do Ceara
Instituicdo Patrocinadora: Netherlionds Leprosy Religf — NLE | Netherlamds
Hanseniasiz Relief do Brasil (NHE.-Brazil)

Parte I
Introdugio

Estames convidando ofa) Srfa) para participar da pesgmsa intrtuladz: “Conhecimentos,
Atitudez, Praticas e Percepodez Relatives 3 Hanzeniaze em Contextoz de Hiperendemicidade
no Brazil - CAPP-HANS”. (O 8r.(2) nio deve participar contra 2 sua vontade. Leia atentaments
as informagdes abaixo e faga qualquer persunta a qualquer hora que desejar, para que todos os
procadmentos desta pesquiza sejam totalmente esclarecidos. O (A) Sr.(3) ficara com uma via
dazte documents azzmada. Se alzuma parts n3o estrver clara, palavras ou concsitos, pode
perguntar gque lhe axplicaremes. Alsm disto, pode falar sobre a pesquisa com qualquer pessoa
com guem se sentir 3 vontade e n3o tenha pressa para refletir se guer participar ou nac desta
pesguisz.

Objetives

A hanseniaze é uma doenca com importante carga de precencertos acumulades por mitos e
crengas tradicionziz originades na desinformacio & no desconhecimento. O eshzma
portanto, € um dos problemas que confribui para o mmpacto social da doenga, gerando
exclusio social da pessca acometida, com possibilidade de abandone dos serviges de zafde,
piora da zaide individual & da condigSo socicecondmica. Estes problemas contribuem para
a redugio da qualidade de vida, mas também dos servigos de saide e da efetividade des
programas voltados para o seu controle. Com esta pesquiza quersmos compreender melhor
conhecimentos, atitudes, praticas e percepgies relativos a hanseniase e contribuir com o
dezenvolvimento na melhoria das agBes dos programas de controle. Portante, esta andlize
em areas onde a doenga € frequente & estratégica para melhorar o confrole da deenga.
Acreditamos que ofg) Sr.(z) pode nos ajudar contando um pouce de si mesmo, o que
conhece ou percebe sobre a doenga e sobre como lida diante deste problema importante
em szide piblica na regiio em que reside. Queremos aprender todes estes aspectos para
colaborar na prevengie da ocoméncia da doenga nas pessoas e nas comumidades. Em
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especial, para contribuir com o desenvolvimente de agdes e niciativas para a redugEoe do
estigma que fortalegam conscientizagfio, conguista da condigo e da capacidade de
participagdo, inclusdo social e exercicio da cidadania.

O estigma possul vdrios componentes: © autcestigma (vergonha, baixa autoestima pela
pessoa an:nmehda} o estigma miblico (por exemplo, o preconcerto do publico em geral, dos
profissionais de saide), que também esta associado a restrigéo a pam::lpai;an social e &
dizcrimimnacdo da peszoa acometida. No nivel imndividual, comeo consequéncia do preconcerto
e do estigma, as pessoas tambeém podem ficar swertas 2 desestruturagdo familiar.

Esta pesquiza possibilitarz amphiar o olhar scbre o impacto da hanzeniaze na vida e as
formas de atengdo/cuidado das pessoas acometidas por essa doencga.

Selegio de Participantes, Parficipagie ¢ Procedimentos

[](a} Sr(a). esta sendo ::Dn‘i:ldadﬂ{a} 2 fazer parte nesta pesguiza porque reside em uma
area do mumn:lpm com grande mimero de casos de hanseniaze. A sua partlmpau;ac:- nesta
pesquiza & cnmpletamente voluntaria. E sua escolha participar cu ndo. Se ofz) Sr.(a)
escolher nio participar, ndc havera nenhuma implicagio para sua vida didnia ou relagio
com o8 servigos locais de saide. A escolha em parti::ipa.r ou nio desta pesquiza ndo frara
nenhum problema. O(A) Sr.(2) pede mudar de ideia mais tarde e deixar de participar, até
mesmo se tiver concordado no inicie.

Esta pesquiza é baseada na aphcagdo de instrumentos padronizados. As perguntas que serfo
realirzadas fazem parte de instrumentos validados que ja foram uhlizados em oulras
pesgquisas com objetives semelhantes, tanto no Brasil, quanto internacionalmente.

Caso o(a) So(a). aceite participar serdo aplicados:

1- instrumento especifico sobre perfil social & demografico

2- instrumento sckre conhecimentos, atitudes e praticas relatives 3 hanzeniaze
3- instrumento sckre estigma

4- mstrumento sobre distanciamento social

Estamos comvidande ofa) Sr{a). a farer parte neste projeto de pesguiza. Se o(a) Sra).
aceitar sera solicitado a: preencher um formulario do estudo que szerd fomecido pelo
pesquisador [ insenr nome do pesquizador ] .O(a) Sr{z). pode responder o questiondno
gozinho, ou ele pede ser lide para por nos e o(a) S0(z). pede dizer & resposta que dezeja
aszinalar. A mmformacie registrada € confidencial, & ninguém maiz exceto a equipe de
coordenagdo e execugio da pesguiza ferd 2 informagie documentzds durante zua
entrevista. A aplicagio desses instrumentos dura em tomo de 15 a 20 min.

Para algumas pessoaz havera ainda o convite para parficipar de enfrevistas mais
aprofundadas e de grupos foecais. Ofa) Sra). poders ser convidado(z) ou nic para uma
(1) cu para duas (2) destas etapas.

A entrevista sera realizada para que ofa) Sn(g). nes ajude a aprender de forma ainda mais
aprofundada zobre as questdes relativas a conhecimentos, atitndes, praticaz e percepgies

2

190



relativos & heanseniase no territdnic em que reside. A entrevista serd condurida por
pesquisador do nosso grupo com apoie de outro membro do grupo.

Durante a entrevista, o entrevistador sentara com o(a) Sr{a). em um lugar confortavel com
o maximo de sigilo ou ze for melhor para ofa) Sn(a).. a entrevista podera acontecer em
13 caza ou na caza de um amige. Se ofa) Sr(z). ndo desejar responder quaisquer uma das
perguntas durante a entrevista, ofg) Sr{z). pode dizer 1s30 2 o entrevistador passard paraa
proxima pergunta. Ningusm mais além do entrevistador e do apoiador de campo estario
presentes a menos que ofa) Sr{z). queira que outra pessoa esteja junte. A informagdo
registrada é confidencial e ninguém mais exceto a equipe de coordenagio desta pesquiza
terd acesso. Caso o(g) S1(z) permita, iremos registrar a sua fala por meio de escrita efou
gravador de voz. A entrevizta podera ter uma duragiio de 20 2 30 min.

O debate em grupo focal ccerrerd com a participagdo de 10-12 pessoas que compartilham
experiéncias semelhantes no territorio em extudo. Esta dizcussio serd moderada por uma
pesquizadora lider do nosso grupe. Tambem responderemos as suas dividas sobre a
pesquiza. As perguntas serio sobre a hanzeniaze em sua comumidade, como ofa) Sr(a). a
identifica, © que as pessoas fazem para prevenir ou fratar, como percebem ou agem diante
da zua ccorréncia Serd dado um tempo para compartilhar zen conhecimento com oz
cutros membros do grupe ou apenas sozinholz). Também falaremos zobre as praticas de
saide nzuaiz da comunidade e dos zervigos de saide, porque isto nos dard uma chance
para entender mais sobre a hanseniaze. Nio pediremos que compartilhe questdes que ofa)
Sr(a). nio se sinta 4 vontade em compartilhar. A dizcussdo acontecera dentro de um local
confortivel e segure, e ninguém mais além das pezsoas que fario parte no debate estario
prezentes. O debate serd regiztrado integralmente por meio de gravador de voz, e ninguém
zerd identificade pelo nome nos arquivos. Posteriormente, o material gravado sera
registrado por escrito (franscrigiio) e traduzido para o inglés, por especialista na srea. O
arquivo serd mantide sob a guarda da coordenadora do estude. A informagio repistrada é
confidencial, e ninguém mais exceto 2 equipe de coordenagdo desta pesquiza terd acesso.

Durante o grupo foeal, perguntaremos ac(g) Sr{a). e acs outros membros do grupoe para
ndo falar com pessoas fora do grupo sobre o que foi dite nesse encontro. Em ouwiras
palavras, pediremoes a cada um dos(as) Srs(as). para manter confidencial o que foi dito no
grupo. Porém, osfas) Sra(as). devem szber que nio podemos evitar ou farer com que oz
participantes que estio no grupo compartilhem az informagde: gque devem ser
confidenciaiz. Expera-se que o grupe focal seja realizado dentro de 1:30h

Riscos ou desconfortos

Este estudo apresenta alguns riscos como invasio de privacidade, ou desconforto que podera
gentir por o:rmparhlha: um pouco das informagdes pesscals ou confidencials por
casualidade, ou algun: dos topicos relatives a conhecimentos, atitudes, priticas e
percepcies relatives 4 hanseniase que pode se sentir incomodado(a) em fa.lar além de
diserimimagio e estizmatizagio a partir do contetdo revelade. Porém, nio desejamos que isto
venha a acontecer. O(a) Sr(a). ndo tem que responder qualquer pergunta ou parte de
informagSes cbtidaz nos instrumentos/entrevistas/prupos focais/pesquisa em geral =e
zentir que a pergunta & muito pessoal ou 32 sentir ncomodado(a) em falar.
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Nesse estudo, NAQ havera coleta de sangue, fezes, urina, pele ou qualquer material
biolagico por meio de procedimentos invazivos: que gerem riscos diretos ao participante

Informamos que o (2) Sr. () tem direito a buscar indenizagio caso venha a sofrer qualquer
tipo de dano decorrents da sua participagdo nesse estudo, previste ou ndo neste Termo de
Conzentimento Livre e Esclarecide.

Beneficios

Néo havera nenhum beneficio direto a ofg) Sr(z)., mas & provavel que sua participagdo
nos gjude a descobrir mais sobre come melhorar o desenvelvimento das agdes de controle
da hanzeniaze Sua participagio possibilitara a investigacio dos aspectos conhecimentos,
atitudes, préiticas e percepgdes zobre a hanseniaze.

Incentivos

Az despesas realizadaz pelo participante e seu acompanhante por ccasiio de sua
parficipagdo na pesquisa serdo reemboelzadas (transporte. dpua e cutros). MEo serd
fomecide ac(z) Sn(a). nenhum pagamento, incentive ou vantagem por participar da
pesquiza.

Confidencialidade

A pesquiza que estd sendo realizada na comunidade pode despertar curiosidade e ze ofa)
Sr(a). participar talver outraz pesscas na comunidade lhe facam perguntaz. Nio
compartilharemos informagdes sobre ofz) Sr(a). para qualquer pesszoa que esteja fora da
equipe de pesguiza. As informagdes que coletarmos nesta pesquisa serdo mantidas
totalmente em sigile. Qualquer informagio sobre ofa) Sr(a). receberd um namere / cédige
a0 invés de zen nome. Soments oz pesquizadores principais saberdo qual € o zeu nimero
/ codige e manteremos esta mmformagdo protegida, em tofal zigilo. Ela nfo serd
compartilhada ou fomecida a qualquer pessca exceto aquelas que integram a equipe
central do estudo. Seu nome NAD zera identificado em nenbum trabalhe resultante desse
estudo.

Ivvulgacio dos resultados

O conhecimento que chtivermos desta pesquisa sera compartilhado com o(a) So{a). e zua
comunidade antez dela ser extensamente disponivel ao piblico. Cada participante
receberd wm resume dos resultades. Também havera pequenas reunifes na comunidade e
estes resultadoes serdo anunciados. Seguida as reunides, publicaremos (relatdries, artigos,
apresentagfies em eventos técnico-clentificos) os resultadoz de forma que outraz pessoas
intereszadas possam aprender com a pesquisa. Em nenhnma situaco havera a divilgagio
de nomes ou informacBes que poszam ligar diretamente ao(a) Sria).

Oz dades e instrumentos utilizados na pezquiza ficarin arquivades com o pesquizader
rezponzavel por um periode de cince (3) anog, e apos esze tempo serdodestruidos.
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Dhretto de recusar ou desisitr do consenfimento

O(a) 3r(a). ndo tem que fazer parte nesta pesquisa cazo ofa) So(a). ndo desejar e se
ezcolher participar, 1330 néo afetard o seu trabzalho ou avaliag@es relacionadas ao trabalhe
de qualgquer forma. Ofa) Sr(a). pede deixar de participar de quaisquer das etapas previstas
nesta pezquiza a qualquer hora que desejar sem que seu trabalho se)a afstado(z).

Quem contatar

Se o(z) Sn(a). tiver qualquer pergunta, pode perguntar agora ou depois. Caso deseje fazer
perguntas depois, ofz) Sr(z). pode contatar:

Enderego dofa) responsdvel pela pesquisa

Pesquisadora Responsavel: Prof Dra. Jagueline Caracz: Barboza

Instituicio: Departamento de Saide Comunitana, Faculdade de Medicina, Universidade
Federal do Ceara (UFC)

Endereco: Fua Professor Costa Mendes 1608; Bloco didatice / 3° andar — Bairro:
Rodolfo Teofilo — Fortaleza, Ceara — CEP: 60430-140

Telefones para contato: (85) 3366-8646 / (33) 3366-3044 / (25) 3366-8043

Se o(a) Sr.(a) trver alguma consideracdo ou divida adicional sobre a sua parficipagdo na
pesquiza, entre em contate com o Comuté de Etica em Pesquisz (CEP) da
UFC/PROPES(), que foi responsavel pela revisdo e aprovagio desta pesquisa e que tem
a tarefa de ter certeza que os participantes desta pesquisa serdo protegidos de qualquer
dano. Se ofa) Sr(a). dessja mais sobre o CEP, contate:

Fua Coronel Nunes de Melo, 1000 - Rodolfo Tecfilo, Telefone: (085) 3366-2344.
(Hordrio: 08:00-12:00 horas, de sepunda a sexta-feira).
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Parte II

Certificado / Declaragio de consentimento do(a) Parficipante

O (A) S1.(a)
foi convidado{a) a participar em uma pesquisa sobre conhecimentos, atitudes, praticas e
percepoes relativos a hanseniase. Foi informado (a) sobre os objetives da pesquiza acima
de maneira clara e detalhada e esclarecen suas duvidas. Os mstrumentos serdo aplicados
por pesquizadores deste grupo de pesquiza e o (g) 5r. (a) podera participar de uma
enfrevista em profundidade e'ou de um gropo focal para debate JIIDIHIEIEIIIE com outras
peszoas da comumdade. O (A) Sria) fol mformado que ha possivels miscos como o
desconforto ao relatar algum fato que seja questionade e estad consciente que talvez nio
haja nenhum beneficio pessoal. Igualmente, o (a) Sr.(a) foi informado de que ndo serd
pago por sua participacio. Em qualquer momento o (a) Sr.(a) podera pedir novas

magdes e modificar zua decisdo em participar, se assim o desejar. Tambeém fo
informade do nome e enderego da pesgquizadora principal que pede zer contatada
facilmente. A pesquisadora Jagqueline Caracaz Barbosa lhe garanto que todos os dades
desta pesquiza zerdo confidenciais.

O(A) Sr.(a) declara que concorda em participar desze estudo, que receben uma via deste
Temme de Conzentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e que foi dada a oporhoudade de o

(&) 5r.(2) ler e esclarecer as suaz duvidas.

Cidade: Data:
Aszzinatura do participante:
Telefone:

Enderego:

Assmatura da testermunha (e o participante no souber ler):
Telefone:

Assmatura do pesquisador:
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