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RESUMO

As pessoas atingidas pela hanseniase podem experimentar restricbes em sua
participacdo em situacdes da vida diaria, mesmo na auséncia de deficiéncias. A
qualidade de vida dessas pessoas também pode sofrer influéncia da doenca,
afetando em vérias dimensdes. O estudo objetivou caracterizar a participacao social
e os padrdes de qualidade de vida de pessoas atingidas pela hanseniase atendidas
no Hospital Universitario Walter Cantidio no municipio de Fortaleza, no periodo de
janeiro de 2010 a julho de 2014. Trata-se de um estudo transversal populacional. A
coleta de dados ocorreu no periodo de maio a novembro de 2014. A populacéo do
estudo foi composta por 102 pessoas atingidas pela hanseniase acompanhadas no
Ambulatério de Dermatologia do referido hospital. As pessoas eram convidas por
contato telefénico ou quando compareciam ao ambulatério. Os dados foram
coletados através da aplicacdo das escalas de participacdo e de qualidade de vida,
WHOQOL-bref (na populacdo geral) e WHOQOL-OLD (em maiores de 60 anos),
como preconizado pela OMS. Os aspectos éticos foram respeitados conforme as
exigéncias da Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude, sendo aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFC sob o parecer 662.240, e ainda pelo CEP
do Hospital Universitario Walter Cantidio da UFC sob o parecer 721.299.
Predominou a populacdo economicamente ativa, com ensino fundamental
incompleto e residente em Fortaleza. O grau de incapacidade fisica no diagnéstico
diferente de zero, bem como a reagdo hansénica, estiveram presente em 29,4% e
48,1%, da populacdo do estudo, respectivamente. Observou-se que 84,6% dos
participantes ndo apresentavam restricdo significativa a participacdo social. A
restricdo leve esteve presente em 8,8% da populacdo do estudo. 53,7% dos
participantes do estudo classificou sua qualidade de vida como boa e mostrou
satisfacdo com a sua saude. De acordo com o WHOQOL-bref, a qualidade de vida
das pessoas atingidas pela hanseniase foi considerada boa em todos os dominios:
fisico, psicolégico, relagbes sociais e meio ambiente. Para a WHOQOL-OLD, a
qualidade de vida das pessoas atingidas pela hanseniase maiores de 60 anos foi
considerada boa nas seguintes facetas: habilidades sensoriais, autonomia,
participagdo social, morte e morrer e intimidade. A faceta atividades passadas,
presentes e futuras caracterizou-se como 6tima qualidade de vida. Diante disso,

percebe-se a necessidade de investigar a participacéo social e a qualidade de vida



das pessoas atingidas pela hanseniase para o planejamento e implantagcéo de a¢bes
que proporcionem um cuidado mais efetivo a fim de amenizar 0s agravos

decorrentes da doenca.

Palavras-chave: Hanseniase. Participacdo Social. Qualidade de vida.



ABSTRACT

People affected by leprosy may experience restrictions on their participation in daily
life situations, even without disabilities. The quality of life of these people can also be
influenced by the disease, affecting in various dimensions. The study aimed to
characterize the social participation and the quality standards of life of people
affected by leprosy treated at University Hospital Walter Cantidio in Fortaleza, from
January 2010 to July 2014. It is a cross-sectional population study. Data collection
occurred from May to November 2014. The study population consisted of 102 people
affected by leprosy accompanied at the Dermatology Clinic of the hospital. People
were invite by telephone or when they came to the clinic. Data were collected through
the application of the scales of participation and quality of life, WHOQOL-BREF (in
the general population) and WHOQOL-OLD (from 60 years), as recommended by
WHO. The ethical aspects were respected as required by the National Health Council
Resolution 466/12 and was approved by the Ethics Committee in the UFC Research
under the opinion 662,240, and also by the University Hospital of the CEP Walter
Cantidio the UFC in the opinion 721,299. Predominated the economically active
population, with incomplete primary education and living in Fortaleza. The degree of
disability in the diagnostic different from zero, and the leprosy reaction, were present
in 29,4 and 48,15, of the study population, respectively. It was observed that a
84,6% of the participants presented significant restriction on social participation.The
mild restriction was present in 8.8% of the study population. 53,7% of the study
participants rated their quality of life as good and showed satisfaction with their health.
According to the WHOQOL-bref, the quality of life of people affected by leprosy was
considered good in all areas: physical, psychological, social relationships and
environment. For the WHOQOL-OLD, the quality of life of those affected by leprosy
greater than 60 years was considered good in the following facets: sensory abilities,
autonomy, social participation, death and dying and intimacy. The facet past, present
and future activities was characterized as excellent quality of life. Thus, we see the
need to investigate social participation and quality of life of people affected by leprosy
to the planning and implementation of actions that provide a more effective care to

ease the hardships caused by disease.



Keywords: Leprosy. Social Participation. Quality of life.
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1 INTRODUCAO

A hanseniase € uma doenca infecto-contagiosa de evolugédo cronica que
se manifesta, principalmente, por lesdes cutaneas com diminuicdo de sensibilidade
térmica, dolorosa e tatil (BRASIL, 2008).

A hanseniase € transmitida de pessoa para pessoa, principalmente pelas
vias aéreas superiores e pelas mucosas. A transmissdo ocorre através do convivio
com doentes de formas multibacilares (MB) sem tratamento, que eliminam o bacilo
para o meio exterior, infectando outras pessoas suscetiveis (TALHARI, et al., 2015;
BRASIL, 2008).

O agente causador da doenca, o Mycobacterium leprae, tem predilecéo
em acometer células cutaneas e nervosas periféricas (BRASIL, 2008). Esse bacilo
tem a capacidade de infectar um grande nimero de pessoas (alta infectividade), mas
poucos adoecem (baixa patogenicidade) (BRASIL, 2010). Estima-se ainda que 90%
da populacdo tenha defesa natural contra o M. Leprae e, sabe-se ainda, que a
susceptibilidade a esse microrganismo tem influéncia genética (BRASIL, 2008).

A doenca apresenta duas formas clinicas distintas, dependendo da
resposta imune desenvolvida pela pessoa atingida: uma resposta imune celular
suficiente para reduzir a multiplicacdo bacilar, desencadeia as formas paucibacilares
(PB); ja as formas clinicas multibaciliares surgem naqueles que apresentam uma
grande replicacdo dos bacilos e fraca resposta imune celular (TALHARI, et al.,
2015). O longo periodo de incubacgéo, também variando, de 2 a 5 anos para 0s
paucibacilares e de 5 a 10 anos para os multibacilares (TALHARI, et al., 2015).

A hanseniase, entre as doencas infecciosas, devido o seu potencial de
gerar lesBes neurais e deformidades, é considerada uma das principais causas de
incapacidade fisica (MARTELLI, PENNA e PENNA, 2015; OLIVEIRA, et al., 2014).

Em decorréncia do acometimento do sistema nervoso periférico
(terminacdes nervosas livres e troncos nervosos) surgem a perda de sensibilidade,
as atrofias, paresias e paralisias musculares que, se nao diagnosticadas e tratadas
adequadamente, podem evoluir para incapacidades fisicas permanentes (BRASIL,
2008).

Para a reducdo nos dados epidemiolégicos da hanseniase, a OMS

estabelece que além da diminuicdo na deteccdo de casos novos, deve haver
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também o decréscimo das incapacidades, o que tera impacto na redugéo do estigma
e da discriminacéo relacionados a doenca (WHO, 2010b).

Para se determinar o Grau de Incapacidade Fisica (GIF) deve-se realizar
o teste de sensibilidade dos olhos, das maos e dos pés. A classificacdo possui trés
niveis: 0, 1 e 2. Sdo classificados como grau 0 aqueles que ndo possuem nenhuma
incapacidade nos trés segmentos (olho, mdo e pé); como grau 1 aqueles que
possuem perda da sensibilidade motora em maos e/ou pés; e como grau 2 aqueles
que possuem deformidades (lagoftalmo, garra, mao e/ou pé caido e reabsorcao

0ssea). (BRASIL, 2010a), como apresentado no Quadro 1.

Quadro 1 — Classificacdo do grau de incapacidade fisica

GRAU CARACTERISTICAS

0 Nenhum problema com os olhos, as mdos e os pés devido a
hanseniase.

1 Diminuigéo ou perda da sensibilidade nos olhos.

Diminuigdo ou perda da sensibilidade protetora nas mé&os e/ou nos

pés.

2 Olhos: lagoftalmo e/ou ectrépio; triquiase; opacidade corneana central;
acuidade visual menor que 0,1 ou incapacidade de contar dedos a 6m
de distancia.

Maos: lesdes tréficas e/ou lesdes traumaticas; garras; reabsorcéo;
mao caida.

Pés: lesbes tréficas e/ou traumaticas; garras; reabsorcdo; pé caido;

contratura do tornozelo.

Fonte: BRASIL, 2010a.

O Ministério da Saude (MS) recomenda que avaliar a integridade da
funcéo neural e o GIF no momento do diagndstico e da alta, bem como durante os
estados reacionais, € imprescindivel para a prevencdo das incapacidades e
diminuicdo dos agravos causados pela doenca (BRASIL, 2010a).

A hanseniase, além de ser uma doenca de determinantes

socioeconémico e cultural, ainda € marcada pelas deformidades e incapacidades
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fisicas decorrentes do processo de adoecimento, acarretando toda uma repercussao
psicoldgica (BRASIL, 2008a).

As incapacidades fisicas e as deformidades sdo uma das causas do
estigma e do isolamento da pessoa na sociedade (BRASIL, 2008a).

As pessoas que possuem algum tipo de diferenca que induza uma
dificuldade em sua aceitagdo na sociedade sdo portadoras do que se denomina
estigma. O estigma é tipicamente um processo social, e hdo uma caracteristica
especifica de uma pessoa ou de um grupo de individuos. Esse fato reforca o carater
dindmico do estigma, que pode ser potencializado ou ndo, dependendo de diferentes
fatores sociais e individuais (GOFFMAN, 1988).

Classificam-se dois tipos basicos de portadores de estigma. No primeiro,
o individuo possui um estigma que nao é visivel, manipulando a informacgéo sobre o
mesmo. No outro caso, o individuo € visivelmente estigmatizado, ele se expbe e
manipula a tensao gerada durante os encontros sociais, constituindo uma integragéo
angustiante ndo s6 para o portador, como também para as pessoas consideradas
“normais” (GOFFMAN, 1988).

Problemas psicossociais podem estar relacionados as crencas difundidas
e preconceitos enraizados relacionados a hanseniase e suas causas subjacentes, e
nao apenas com as incapacidades. Muitas vezes as pessoas atingidas pela doenca
sofrem de baixa auto-estima e depressado, sendo estes resultados da rejeicdo e da
hostilidade que enfrentam na familia e na comunidade (WHO, 2010b).

Em estudo realizado por Eidt (2004), surgiram varios significados junto
com o diagnéstico e o tratamento da moléstia, tais como o de doenca desesperadora
e maldita, enviada como praga e/ou castigo divino. Doenca grave e fatal, além de
doenca que deixa a pessoa suja e impura também foram apontados. Muitos foram
0s medos evidenciados por todos os entrevistados durante esse processo: de ser
descoberto como hanseniano, de transmitir a doenca, de que seus parentes fossem
discriminados, das sequelas fisicas, de ndo ser provedor do sustento familiar, do
abandono, da doenca, da rejei¢ao social e da solid&o.

De acordo com Talhari, et al. (2015), apés a introducdo da
poliquimioterapia — PQT nos anos 80, aproximadamente, 15 milhdes de pessoas
atingidas pela hanseniase foram tratadas e curadas em todo o mundo.

No entanto, a hanseniase ainda persiste como problema de saude publica

no Brasil, Unico pais da América Latina que ndo atingiu a meta de eliminacgéo,
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proposta pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS), que consiste em reduzir a
prevaléncia para menos de um caso em cada dez mil habitantes (WHO, 2010a).

1.1 Situacéo epidemioldgica da hanseniase

De acordo com os dados da OMS, em todo o mundo, 215.656 casos
novos foram detectados no ano de 2013, o que equivale a um coeficiente geral de
deteccdo de 3,81 casos/100.000 habitantes. Do total de casos, 81% foram
detectados em trés paises: india, Brasil e Indonésia. A India registrou o maior
namero de novos casos com 126.913 (58,8%) deteccbes, seguida pelo Brasil com
31.044 (14,4%) e Indonésia com 16.856 (7,8%) (WHO, 2014).

Ainda nesse ano, 33.084 casos novos foram detectados nas Américas,
correspondendo a 15% do total de casos diagnosticados em todo o mundo. Desses,
31.044 casos ocorridos no Brasil, 0 que o coloca em segundo lugar entre todos os
paises, perdendo apenas para a india (WHO, 2014). A figura 1 apresenta 0s casos

novos da doenca detectados em todo o0 mundo no ano de 2013.
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Figura 1 - Casos Novos de Hanseniase detectados no mundo. Who, 2013
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Fonte: WHO, 2014.

Em 2013, do total de casos diagnosticados no mundo, 9,2% foram em
menores de 15 anos, o que indica transmissao ativa da doenca.

A proporcdo de grau 2 de incapacidade fisica entre 0s casos novos
detectados informa os niveis de sensibilizacdo da comunidade e da capacidade dos
sistemas de saude em detectd-los suficientemente cedo antes de desenvolver
incapacidades fisicas permanentes (WHO, 2014). No ano de 2013, de todos os
casos de hanseniase detectados no mundo, 13.289 (6,16%) foram avaliados como
grau 2 de incapacidade fisica. De acordo com a OMS, isso reflete baixa consciéncia
na comunidade sobre a hanseniase e capacidade sub-6tima dos sistemas de saude
em detectar a doenca precocemente.

Estima-se que mais de trés milhdes de pessoas estejam vivendo com
alguma incapacidade resultante da hanseniase no mundo (WHO, 2010b).

No ano de 2013, o Brasil apresentou uma reducdo em numeros absolutos,
se comparado ao ano anterior. Nesse ano, foram detectados 31.044 casos novos, 0
gue equivale a um coeficiente geral de deteccdo de 15,4 casos/100.000 habitantes,
considerado alto, segundo parametros da OMS.

Ainda no ano de 2013, o coeficiente de prevaléncia no Pais foi de 1,42
caso0/10.000 habitantes. Os estados de Mato Grosso e Maranhdo apresentaram
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coeficiente de prevaléncia alto (entre 5 e 9,99 casos/10.000 habitantes), como
mostrado na figura 2 (BRASIL, 2014).

Figura 2 — Coeficiente de prevaléncia de Hanseniase por estado. Brasil, 2013
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De acordo com a Estratégia Global aprimorada para a redu¢édo da doenca
no periodo 2011-2015, é necessario que haja uma reducao do coeficiente geral de
deteccado e do coeficiente de deteccdo de casos com grau 2 de incapacidade fisica
(GIF 2), além do coeficiente de prevaléncia. O coeficiente de deteccdo de GIF 2 é
um importante indicador de deteccao precoce da doenca (BRASIL, 2013).

No que se refere a redugéo do coeficiente de deteccdo de GIF 2, espera-
se gue o Brasil apresente queda de 35% até o ano de 2015. Todas as regifes
brasileiras apresentaram reducéo desse indicador nos ultimos cinco anos, sendo a
regido Centro-Oeste, a que apresentou menor reducao desse coeficiente no periodo.
E importante ressaltar que o coeficiente de deteccdo de casos com grau 2 de

incapacidade deve apresentar tendéncia similar ao coeficiente geral de deteccao
(BRASIL, 2013).
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No ano de 2013, de todos os casos novos diagnosticados no Pais, 1.996
(7,3% do total) foram avaliados como grau 2 de incapacidade fisica, correspondendo
a um coeficiente de 0,99/100.000 habitantes. O grafico abaixo mostra o percentual

de grau 2 de incapacidade fisica entre os casos novos detectados por regiao.

Figura 3 — Percentual de Grau 2 de incapacidade fisica entre os casos novos

diagnosticados por regido. Brasil, 2001 - 2013
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Fonte: BRASIL, 2014.

Ainda no ano de 2013, foram detectados 2.439 casos novos em menores
de 15 anos, correspondendo a um coeficiente de deteccédo de 5,03 casos/100.000
habitantes. A regido Nordeste apresentou o maior numero de casos novos, se
comparada as demais regibes do Pais, detectando 1.145 desses casos, 0 que
equivale a um coeficiente de 7,73 casos/100.000 habitantes (BRASIL, 2014).

No Ceara, a série historica de 2001 a 2013 revela que no primeiro ano
foram detectados 2.619 casos novos, com uma taxa de 34,7 casos/100.000
habitantes. Ja no ultimo ano, foram notificados 2.069 novos casos, correspondendo
a uma taxa de 24,0 casos/100.000 habitantes. Apesar de uma reducdo de,
aproximadamente, 35%, ainda se configura como muito alto, segundo parametros da
OMS/MS (CEARA, 2014).
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Nesse mesmo periodo, o coeficiente de deteccdo em menores de 15 anos
nao sofreu alteracdo sendo de 5,8 casos/100.000 habitantes, considerado como
“‘muito alto”, o que indica a ocorréncia de transmissédo ativa da doenca. A figura 4
apresenta o coeficiente geral da doenca e em menores de 15 anos, no periodo de
2001 a 2013.

Figura 4 — Coeficiente de deteccao geral dos casos de hanseniase e em menores de
15 anos. Ceara, 2001 a 2013.
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Fonte: CEARA, 2014.

Entre os anos de 2008 e 2013, houve uma reducdo do numero de casos
diagnosticados com grau 2 de incapacidade fisica. No ano de 2013, de todos os
casos novos diagnosticados no estado, 129 (7,7% do total) foram avaliados como
grau 2 de incapacidade fisica, correspondendo a um coeficiente de 1,60/100.000
habitantes. O grafico abaixo mostra o percentual de grau 2 de incapacidade fisica

entre os casos novos detectados no Ceara nesse periodo.
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Figura 5 — Coeficiente de casos novos de hanseniase com grau 2 de incapacidade
fisica. Ceard, 2008 a 2013
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No estado, 63,1% das pessoas atingidas pela hanseniase possuem entre
20 e 59 anos, pertencendo a populacdo economicamente ativa e na fase de maior
produtividade do individuo, afetando social e economicamente a vida dessas
pessoas (CEARA, 2013).

Em Fortaleza, capital do Ceara, no ano de 2013 ocorreram 682 casos
novos de hanseniase, correspondendo a um coeficiente de deteccdo de 26,73
casos/100.000 habitantes. Na populacdo menor de 15 anos, 52 casos foram
detectados, o que representa um coeficiente de 9,74 casos/100.000 habitantes
(BRASIL, 2014).

Em relacdo ao grau de incapacidade fisica no diagnostico, do total de
casos novos diagnosticados em Fortaleza no ano de 2013, 37 foram avaliados como
GIF 2, correspondendo a um coeficiente de 2,13 casos/100.000 habitantes (BRASIL,
2014).
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1.2 Participagao social

Alguns mecanismos sao desenvolvidos pelo individuo portador de alguma
caracteristica que o faz estigmatizado pela sociedade, visando a aceitacéo do outro.
Por outro lado, algumas reacdes emocionais de estigma, podem manifestar-se em
condutas de afastamento, tanto no que diz respeito ao portador, como as pessoas
de suas relacdes sociais (GOFFMAN, 1988).

Silva e Pelicioni (2013) afirmam que o conceito de participacdo social é
muito amplo, sendo fundamental na manutencdo da saude do ser humano,
exercendo papel fundamental na promocdo da salde. Para esses autores, a
participacdo do ser humano na sociedade cria possibilidades para a transformacao
social, permitindo que o homem néo seja apenas um espectador, possibilitando a ele
interpretar, analisar, dialogar e agir sobre a realidade na qual esta inserido,
estimulando também a interacao coletiva.

De acordo com Levasseur, et al. (2010), apesar do interesse em
pesquisas sobre participacdo social, ndo ha acordo em torno de uma definicdo
comum. De fato, as areas de saude publica e reabilitacdo parecem ter diferentes
formas de definir participacdo social. De um modo geral, o uso do termo permite um
detalhamento da interacdo da pessoa com o seu ambiente social (niveis de
envolvimento do individuo com o outro).

De acordo com a Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF), Participacdo é "o envolvimento em uma situacao de
vida”. As restricdes a participacdo sdo definidas como problemas que um individuo
pode experimentar no envolvimento em situacdes da vida. A presenca de restricdo a
participacdo € determinada pela comparacdo entre a participacdo individual com
aguela esperada de uma pessoa sem deficiéncia na mesma cultura e sociedade
(WHO, 2001).

O modelo da CIF demostra que funcionalidade e incapacidade séo
fenbmenos complexos que podem ser divididos em trés dimensdes: Funcionalidade
e estruturas corporais (diminuicbes do que chamamos de deficiéncias);
funcionalidade pessoal intrinseca (limitacbes de atividade); e desempenhos
totalmente contextuais (restricbes de participacdo). As restricdes de participagdo séo

aspectos de incapacidade e estdo relacionadas a saude (WHO, 2001).
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Para a WHO (2010b), incapacidade é um termo amplo que inclui qualquer
impedimento, limitacdo de atividade ou restricdo de participacdo que afete uma
pessoa.

Muitas pessoas que vivem com condicdes incapacitantes como a
hanseniase, HIV/AIDS, deficiéncia fisica, doenga mental ou epilepsia comumente
experimentam restricbes em sua participacdo em situacdes da vida diaria, como a
vida conjugal e familiar, relacionamentos, comunicacdo, mobilidade, educacédo e
trabalho (VAN BRAKEL et al., 2006).

Mesmo na auséncia de deficiéncias, essas pessoas podem apresentar
restricdo a participacao social devido ao estigma acerca da hanseniase (OLIVEIRA,
et al., 2014).

As pessoas afetadas podem sentir-se desapontadas consigo mesmas por
contrair a doenca ou condi¢cdo particular, envergonhada, culpada e inferior em
relacdo aos outros (AROLE et al., 2012; STEVELINK; VAN BRAKEL; AUGUSTINE,
2011).

Simdes e Delello (2005) concluiram que a maioria das pessoas atingidas
pela hanseniase apresentam mudancas no comportamento social, fazendo com que
elas se isolem e demonstrem habitos que confirmam a sua baixa estima diante de
familiares, amigos e colegas de trabalho.

As dificuldades com as quais os pacientes tem de conviver podem ser
identificadas através do uso de fichas de avaliacdo, como a Escala de Participacéao.
Recomenda-se a aplicagdo dos questionarios no inicio do tratamento, na alta da
PQT e no acompanhamento pos-alta, quando necessario (BRASIL, 2008a).

Para avaliar restricbes a participacdo social foi desenhada a Escala de
Participagéo (P-escala), composta de 18 itens (VAN BRAKEL et al., 2006). A escala
tem sido utilizada para medir restricbes a participacdo de pessoas afetadas por
hanseniase, deficiéncias ou outras condi¢des estigmatizantes (ESCALA..., [20037?];
PARTICIPATION ..., 2005; PARTICIPATION..., 2010).

A escala de participacdo baseia-se nos nove dominios de participagédo da
CIF: aprendizagem e aplicacdo do conhecimento, tarefas e demandas gerais,
comunicacdo, mobilidade, auto-cuidado, vida doméstica, interacbes e relacdes

interpessoais, grandes areas de vida e comunidade, vida civica e social (VAN
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BRAKEL et al.,, 2006; WHO, 2001), sendo tarefas e demandas gerais o Unico
dominio da CIF que néo esté incluido na escala.

O instrumento pretende ser de natureza genérica e foi desenvolvido
simultaneamente em seis linguas e trés paises (india, Nepal e Brasil), por uma
equipe internacional de especialistas, dando uma atencdo particular a validade
transcultural do instrumento (VAN BRAKEL et al., 2006).

Atualmente, esta disponivel em pelo menos 25 linguas, incluindo o
Bahasa, Indonésia, Bangla, Holandés, Hausa, Hebraico, Hindi, Khmer, Nepali,
Portugués, Tamil, Telugu, Tailandés e Vietnamita. A escala tem sido usada entre as
pessoas afetadas pela hanseniase, HIV/AIDS, diabetes mellitus e varias deficiéncias,
como deficiéncia fisica, visual, mental e multipla.

A escala pode ser utilizada com as seguintes finalidades: triagem,
comparar um individuo com um grupo, comparar grupos entre si, comparar um
individuo consigo mesmo em diferentes momentos, estabelecer intervencées
individuais, realizar planejamento de projetos, avaliar intervencdes ou projetos, e em
pesquisas (BRASIL, 2008a).

A aplicagdo da escala por um entrevistador previamente treinado e
capacitado, juntamente com um ambiente adequado e privativo, permite que a
aplicacdo da escala abra lacunas para futuras acdes a serem propostas, a fim de
permitir uma assisténcia do individuo na sua integralidade (BARBOSA, 2009).

A recomendacdo do Ministério da Saude para a utilizacdo da escala de
participacdo em pessoas atingidas pela hanseniase pode contribuir para um cuidado
de qualidade no nivel individual, familiar e da comunidade (BRASIL, 2008).

1.3 Qualidade de Vida

A partir de 1960, a comunidade cientifica e do setor saude tem
demonstrado real interesse em questdes referentes a qualidade de vida
(GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON, 1993). De acordo com Fleck (2008), na
tltima década houve um crescimento exponencial da producado cientifica sobre
qualidade de vida, o que demonstra o interesse de pesquisa ha area.

Campolina e Ciconelli (2006) afirmam que a introducdo do conceito de

qualidade de vida na area da saude, inicialmente sem forma definida, e suas
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diversas aplicagbes nos mais diversos campos de conhecimento mostram que a
melhoria na qualidade de vida das pessoas passou a ser um dos objetivos e também
dos resultados esperados da assisténcia e das politicas publicas, relacionadas a
promocao da saude e prevencao de doencas.

Para Martins (2009), qualidade de vida pode ser uma nog¢ao puramente
humana, englobando varios significados que refletem conhecimentos, experiéncias e
valores do ser humano e do seu coletivo, incluindo o momento histérico, a classe
social e a cultura a qual as pessoas estao inseridas.

A definicdo proposta pela OMS é a que melhor traduz o conceito de
qualidade de vida, sendo esta definida como “a percepcédo do individuo de sua
posicdo na vida, no contexto de sua cultura e no sistema de valores em que vive e
em relacdo a suas expectativas, seus padrbes e suas preocupacdes” (The
WHOQOL Group, 1995).

The WHOQOL Group (1995), considera o conceito de qualidade de vida
como algo bastante amplo, incorporando a saude fisica, o estado psicolégico, o nivel
de independéncia, as relacdes sociais, as crencas pessoais e a relacdo com 0s
aspectos significativos do meio ambiente. Ainda de acordo com o Grupo WHOQOL
(1995), trés aspectos sdo fundamentais para o conceito de qualidade de vida:
subjetividade (a perspectiva do individuo é o que estdA em questdo),
multidimensionalidade (a qualidade de vida € composta por varias dimensdes e deve
ser feita por meio de escores de varios dominios) e presenca de dimensdes positivas
e negativas.

A auséncia de um instrumento capaz de avaliar a qualidade de vida em
uma perspectiva internacional, fez com que a OMS desenvolvesse um Grupo de
Qualidade de Vida (Grupo WHOQOL) com a finalidade de desenvolver instrumentos
capazes de dimensionar esse aspecto através de uma perspectiva transcultural
(FLECK, 2000).

Inicialmente foi desenvolvido o World Health Organization Quality of Life
(WHOQOL-100), instrumento composto de cem perguntas referentes a seis
dominios: fisico, psicologico, nivel de independéncia, rela¢cdes sociais, meio
ambiente e espiritualidade/religiosidade/crencas pessoais.

A necessidade de um instrumento menor em extensao que reduzisse o

tempo de preenchimento e mantivesse as caracteristicas psicométricas, fez com que
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o Grupo de Qualidade da OMS desenvolvesse uma verséo abreviada do WHOQOL-
100, o WHOQOL-bref (FLECK, 2000).

Os instrumentos possuem ampla aplicabilidade e incluem, além da pratica
clinica individual, a avaliacdo da efetividade de tratamentos e do funcionamento dos
servicos de saude, podendo também auxiliar nas politicas de saude (FLECK, 2000).

O processo de validacdo do WHOQOL-bref demonstrou que o
questionario pode ser respondido independentemente do nivel de escolaridade do
entrevistado e, geralmente, ndo demanda muito tempo. Isso permite que ao
investigador incluir outras medidas de interesse com a de qualidade de vida
(CHACHAMOVICH e FLECK, 2008).

Trata-se de um instrumento curto, de rapida aplicacdo, que pode ser
utilizado tanto em populagdes com algum tipo de doenca como em populacdes
saudaveis. A realizacdo de pesquisas sobre o tema podem gerar novos
conhecimentos, levantar questionamentos e contribuir para a tomada de decisdes
gue melhorem a qualidade de vida das pessoas (KLUTHCOVSKY e
KLUTHCOVSKY, 2009).

ApoOs a aplicacédo dos instrumentos WHOQOL-100 e WHOQOL-bref surgiu,
dentre outros, 0 seguinte questionamento: Serd que esses instrumentos atuam bem,
dentro de uma gama de critérios, na populacédo idosa? (CHACHAMOVICH et al.,
2008).

A partir dessa pergunta, foi elaborado um instrumento denominado
WHOQOL-OLD para adultos idosos. O projeto WHOQOL-OLD procurou desenvolver
e testar uma medida de qualidade de vida em adultos idosos possivel de utilizacao
internacional/transcultural (CHACHAMOVICH et al., 2008).

A elaboracdo do instrumento envolveu a participacdo de 22 centros ao
redor do mundo, resultando em uma verséo final que contém seis facetas de quatro
itens cada. As comparacOes durante o estudo piloto e o teste de campo sugerem
que o moédulo para adultos idosos seja aplicado em associacdo com o WHOQOL-
100 ou com o WHOQOL-bref, dependendo de qual se considere mais apropriado
(CHACHAMOVICH et al., 2008).

O objetivo da WHOQOL-OLD ¢é oferecer um conjunto de itens adicionais
para a avaliacdo da qualidade de vida em idosos através de uma metodologia
transcultural que permita comparacoes fidedignas em diversos contextos culturais e,

assim, acessar itens relevantes e complementares aos ja acessados pelos
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instrumentos genéricos de medicao de qualidade de vida (como o WHOQOL-100 ou
com o WHOQOL-bref). Com a intencdo de coletar dados mais abrangentes e que
ainda néo havia sido contemplados, o WHOQOL-OLD deve ser utilizado juntamente
com tais instrumentos (CHACHAMOVICH et al., 2008).

Ainda de acordo com Chachamovich et al. (2008), o instrumento permitira
a avaliacdo do impacto da prestacdo do servico e de diferentes estruturas de
atendimento social e de saude sobre a qualidade de vida, especialmente na
identificacdo das possiveis consequéncias das politicas sobre qualidade de vida
para adultos idosos.

A qualidade de vida na terceira idade tem sido motivo de discussbes em
todo o mundo, diante da preocupacdo em manter a salde e o bem-estar dessa
populacao para que envelhecam com dignidade (TORRES, et al., 2009).

Para Fleck (2008), a introducéo de um conceito de qualidade de vida foi
uma importante contribuicdo para as medidas de desfecho em salde, possuindo um
valor intrinseco e intuitivo, uma vez que esta estreitamente ligado aquilo que o
préprio individuo sente e percebe.

O estigma afeta negativamente em muitos dominios importantes da vida,
tais como a vida pessoal, emprego, oportunidades educacionais, relacoes
interpessoais e da vida familiar (VAN BRAKEL, 2006).

As doencas crbnicas afetam e séo afetadas por muitos aspectos da vida
das pessoas atingidas. Informacdes sobre esses aspectos podem influenciar e
auxiliar nas decisdes do tratamento e na determinacdo das necessidades de
atencao (SEIDL e ZANNON, 2004).

Os pacientes, as vezes, demoram a procurar tratamento adequado até
desenvolverem as deformidades fisicas, o que pode ser decorrente do estigma
associado a hanseniase. Consequentemente, a qualidade de vida dessas pessoas
também declina rapidamente (JOSEPH; RAO, 1999).

1.4 JUSTIFICATIVA

Desde a minha experiéncia como bolsista de iniciacdo cientifica,
inicialmente no Projeto MAPATOPI: Padrbes Epidemiolégicos, Clinicos,

Psicossociais e Operacionais da Hanseniase nos Estados do Maranhao, Para,
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Tocantins e Piaui: Uma Abordagem Integrada, tenho acompanhado mais de perto a
realidade vivenciada pelas pessoas atingidas pela hanseniase.

Diante de todo o estigma que a cerca e por tratar-se de uma doenca
negligenciada, além de prevalente na realidade brasileira, a hanseniase merece ser
vista como uma doenca que vai além da carga bacterioldgica e de aspectos clinicos,
merecendo que os servicos de saude disponibilizem uma atencao integralizada as
pessoas atingidas.

Aspectos como a participacédo social e a qualidade de vida podem sofrer
influéncias da hanseniase, uma vez que as pessoas atingidas pela doenca estédo
suceptiveis ao desenvolvimento de incapacidades fisicas decorrentes do
acomentimento pela bactéria, além de outros fatores como o preconceito em torno
da doenca e o estigma que a cerca.

Diante das experiéncias vivenciadas desde a graduacdo, e hoje como
enfermeira, surgiram o0s seguintes questionamentos: Como a hanseniase pode
influenciar a participacédo social e a qualidade de vida das pessoas atingidas pela
doenca?

A identificacdo da restricdo a participacdo social relacionada a
hanseniase pode contribuir para a integralidade da assisténcia, abordando aspectos
psicolégicos e sociais relacionados a doencga, assim como no desenvolvimento de
atividades e campanhas voltadas a diminuicdo do preconceito sofrido pelas pessoas
atingidas pela hanseniase.

A analise da qualidade de vida das pessoas atingidas pela hanseniase
pode ser utilizada como ferramenta auxiliar no processo diagnostico e na avaliacéo
sistematica dos resultados do tratamento poliquimioterapico, sendo ainda util para
melhorar as praticas assistenciais e as politicas publicas nos campos de promocéao
da saude e de prevencao de incapacidades decorrentes da doenca.

A hanseniase pode afetar negativamente a vida das pessoas, podendo
ocasionar diminuicdo na qualidade de vida e restricdo a participacdo social. Diante
disso, torna-se necessario identificar a participacdo social dessa parcela da
populacdo, bem como analisar a qualidade de vida das pessoas atingidas por essa

doenca.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

e Caracterizar o perfil sociodemografico, a participacdo social e os padrdes de
qualidade de vida de pessoas atingidas pela hanseniase atendidas no Hospital
Universitario Walter Cantidio no municipio de Fortaleza, no periodo de janeiro de
2010 a julho de 2014.

2.2 Objetivos especificos

e Descrever o perfil sociodemografico das pessoas atingidas pela hanseniase com

restricdo a participacéo social.

¢ Relacionar os aspectos clinicos da hanseniase com a participacdo social das

pessoas acometidas pela doenca.

¢ Identificar a restricdo a participacdo social em pessoas atingidas pela hanseniase

no municipio de Fortaleza.

e Analisar os padrdoes de qualidade de vida e suas dimensdes, segundo fatores

sociodemogréficos e clinicos.
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3 METODOLOGIA

3.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo transversal populacional. Esse tipo de estudo
epidemioldgico se caracteriza pela observagcdo direta de determinada quantidade

planejada de individuos em uma unica oportunidade (KLEIN e BLOCH, 2009).

3.2 Local do estudo

O estudo foi desenvolvido no Ambulatorio de Dermatologia do Hospital
Universitario Walter Cantidio, da Universidade Federal do Ceara (HUWC/UFC). Esse
hospital foi fundado em 1959, e hoje presta assisténcia secundaria, terciaria e
quaternaria. E referéncia para formacdo de recursos humanos e o desenvolvimento
de pesquisas na area da satde. E vinculado ao Ministério da Educacdo (MEC) no
campo de ensino e ao Sistema Unico de Salde (SUS) na esfera assistencial. As
principais atividades assistenciais s&o: consultas ambulatoriais, internagoes,
cirurgias, exames radiodiagndsticos e laboratoriais. A instituicdo é composta por 238
leitos clinicos, 13 leitos de Unidade de Terapia Intensiva, oito salas de cirurgia, 146
consultérios ambulatoriais e um Centro de Pesquisa Clinica, vinculado a Rede
Nacional de Pesquisa Clinica.

O ambulatério de dermatologia € credenciado pela Sociedade Brasileira
de Dermatologia, atendendo pessoas da Regido Metropolitana de Fortaleza e de
outros municipios do Estado (resguardando os principios do SUS). Abrange
subespecialidades de dermatologia geral e pediatrica, alergia e imunodermatologia,
cosmiatria, crioterapia, cirurgias dermatoldgicas e hansenologia.

A atencao a pessoa acometida pela hanseniase foi implantada no referido
ambulatério em 1989, abrangendo consultas médica e de enfermagem. Atualmente,
0 acesso ao ambulatério ocorre mediante encaminhamentos das unidades béasicas
de saude (UBS), rede privada de Fortaleza, ou de outros municipios do Estado.
Outro modo de diagndstico ocorre durante as consultas no proprio ambulatério ou
encaminhamentos dos demais servicos do complexo hospitalar, ou ainda através do

exame dos contatos de casos de hanseniase.
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A equipe de assisténcia é constituida por professores, meédicos
dermatologistas, enfermeiros, farmacéutico, técnicos e auxiliares de enfermagem,
técnico de laboratorio, médicos-residentes, académicos de medicina e de
enfermagem.

O servico dispde dos seguintes recursos terapéuticos: laboratério de
micologia, biopsia, histopatologia, exame de baciloscopia do esfregaco intradérmico
e teste de histamina. Faz parte da rotina do ambulatério solicitacdo prévia ao
tratamento, baciloscopia, biopsia com histopatologia, além do hemograma completo,
provas de funcao hepética e renal, Glicose-6-fosfato de desidrogenasse (G6PD).

A insergcdo no campo de estudo deu-se de forma tranquila, uma vez que a
pesquisadora ja havia realizado atividades no ambulatério de dermatologia do HUWC
pelo projeto de pesquisa que esta inserida. Os profissionais da instituicao

colaboraram, sempre que solicitados, para facilitar o andamento da pesquisa.

3.3 Populacédo do estudo

A populacdo do estudo foi constituida por pessoas atingidas pela
hanseniase a partir de 15 anos diagnosticados no periodo de janeiro de 2010 a julho
de 2014 no HUWC/UFC que se encontravam em tratamento de PQT, em pdés-alta ou
em tratamento para reacdo hansénica.

Os critérios de incluséo foram:

e Ser caso diagnosticado no HUWC/UFC no periodo de janeiro de
2010 a julho de 2014;

e Pessoas a partir de 15 anos;

e Aceitar participar da pesquisa e assinar o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A).

Os critérios de exclusao foram:

e Na&o estar em condi¢fes de responder a pesquisa.
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3.4 Etapas do Estudo

A figura 6 apresenta as etapas do estudo e as acdes executadas para a

coleta de dados.

Figura 6 — Diagrama representativo das etapas do estudo
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Para caracterizar o perfil sociodemografico das pessoas acometidas pela
hanseniase foi aplicado um instrumento especifico de caracterizacdo geral da
populacdo, contendo dados sociodemograficos (idade, sexo, cor da pele,
escolaridade, naturalidade, bairro de residéncia, religido, profissdo, ocupacao, renda
familiar) e perfil clinico (classificacdo operacional, grau de incapacidade, forma
clinica e presenca de reacdes hansénicas) (Apéndice B).

Para identificar a restricdo a participacédo social de pessoas atingidas pela
hanseniase, foi aplicada a Escala de Participacdo. Esta escala foi validada
internacionalmente e o Brasil participou desse processo. O manual da Escala de
Participacdo esta disponivel em cinco versdes. A versao inicial 4.1, foi substituida
pela versdo 4.6, onde foram apresentados alguns avancos: foi estipulada idade
minima para participar da aplicacdo da escala (15 anos), alteracdo na pontuacao e

criacdo de uma classificagcado final em que eram contemplados aspectos desde
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auséncia de restricdo a participacdo a extrema restricdo a participagdo social. As
versoes 4.8 e 5.2 apresentaram apenas modificacbes na escrita, se comparadas
com as anteriores. A Ultima versdo desenvolvida foi a 6.0, apresentando a
eliminacdo de um item e a incluséo de outro (BARBOSA, 2009; OLIVEIRA, et al.,
2014; ESCALA..., [20037?]; PARTICIPATION ..., 2005; PARTICIPATION..., 2010).

Neste estudo foi utilizada a verséo 4.6, por ser a utilizada pelo grupo de
pesquisa na qual a pesquisadora estad inserida. A pesquisadora recebeu um
treinamento prévio de 40 horas com uma profissional de ampla experiéncia na
aplicacao dessa escala.

A Escala de Participac@o é administrada por um entrevistador e é formada
por questdes de dois niveis e formato de resposta. Em primeiro lugar, o entrevistado
é solicitado a indicar se ele experimenta restricdo em um determinado aspecto da
participacdo. Se a resposta for diferente de sim, o entrevistado é perguntado como o
problema dessa restricdo é para ele ou ela, tendo seis op¢des de resposta: "ndo ha
problema" (1 ponto), "pequeno problema" (2 pontos), “médio problema (3 pontos) ou
"grande problema" (5 pontos).

A pontuacdo total da escala é a soma das pontuacbes dos itens
individuais. Quanto maior a pontuacdo, maior o nivel de restricdo a participacao
social, sendo os graus dessa restricao classificados em sem restricao significativa (0
a 12), leve restricdo (13 a 22), moderada restricdo (23 a 32), grave restricdo (33 a
52) e extrema restricdo (53 a 90) (ESCALA..., [20037?]; PARTICIPATION ..., 2005;
PARTICIPATION..., 2010; VAN BRAKEL et al., 2006) (Anexo A).

Uma caracteristica Unica da P-escala € o conceito de pares, quando 0s
entrevistados sdo convidados a comparar-se com um colega, definido como "alguém
semelhante ao entrevistado em todos o0s aspectos, exceto para a doenca ou
deficiéncia" (ESCALA..., [2003?]; PARTICIPATION ..., 2005; PARTICIPATION...,
2010).

Para caracterizar a qualidade de vida de pessoas atingidas pela
hanseniase foram aplicadas a versdo abreviada da escala WHOQOL-100
(WHOQOL- bref), e WHOQOL-OLD.

A escala WHOQOL-bref contém 26 questdes divididas em quatro
dominios: fisico, psicoldgico, relacdes sociais e meio ambiente. Destas, duas sédo
guestdes gerais de qualidade de vida e as demais 24 representam cada uma das 24

facetas que compdem o instrumento original (FLECK et al., 2000). Os dominios do
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WHOQOL-bref variam de 0 a 20 pontos e sédo compostos por op¢des com valores de
1 a 5 em uma escala positiva do tipo Likert (Anexo B). O quadro 2 apresenta 0s

dominios e as respectivas facetas incluidas no WHOQOL-bref.

Quadro 2 — Dominios e facetas incluidas no instrumento WHOQOL-bref:

Dominio Faceta

Dor e Desconforto

Energia e Fadiga

Sono e Repouso
Fisico Mobilidade
Atividade da Vida Cotidiana

Dependéncia de Medicacéo

Capacidade de Trabalho

Sentimentos Positivos

Pensar, aprender

Auto-estima

Psicologico Imagem Corporal

Sentimentos Negativos

Espiritualidade

Relacbes Pessoais

Relacfes Sociais Apoio Social

Atividade Sexual

Seguranca Fisica

Ambiente no Lar

Recursos Financeiros

Cuidados de Saude
Meio Ambiente Informacéo

Recreacao e Lazer

Ambiente Fisico

Transporte

Fonte: A avaliacdo de qualidade de vida: Guia para profissionais de saude, 2008.
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A escala WHOQOL-OLD ¢ utilizada para pessoas com idade superior a
60 anos, essa escala contém 24 itens da escala do tipo Likert distribuidos em seis
facetas: Funcionamento do Sensorio; Autonomia; Atividades Passadas, Presentes e
Futuras; Participacdo Social; Morte e Morrer; e Intimidade (CHACHAMOVICH et al.,

2008). O quadro 3 mostra o conceito ao qual cada faceta se refere.

Quadro 3 — Conceitos das facetas incluidas no instrumento WHOQOL-OLD:

Faceta Conceito

Habilidades Sensoriais [Funcionamento sensorial, impacto da perda de

habilidades sensoriais na qualidade de vida

Autonomia Independéncia na velhice, capacidade ou liberdade de

viver de forma autbnoma e tomar decisdes

Atividades  Passadas,|Satisfacdo sobre conquistas na vida e coisas a que se

Presentes e Futuras anseia

Participacéo Social Participacdo nas atividades cotidianas, especialmente

na comunidade

Morte e Morrer Preocupacdes, inquietacdes e temores sobre a morte

e sobre morrer

Intimidade Capacidade de ter relacionamentos pessoais e

intimos

Fonte: A avaliagdo de qualidade de vida: Guia para profissionais de saude, 2008.

Cada uma das facetas possui quatro itens; sendo assim, para cada faceta
0 escore total de itens pode variar de 4 a 20. Os escores das seis facetas ou 0s
valores dos 24 itens do instrumento WHOQOL-OLD podem ser combinados para
produzir um escore geral para a qualidade de vida em adultos idosos (Anexo C).

Para as pessoas com mais de 60 anos foram aplicadas as duas escalas
de qualidade de vida, WHOQOL-bref e WHOQOL-OLD, como preconizado nas
comparacdes entre o estudo piloto e o teste de campo da escala WHOQOL-OLD.
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3.5 Coleta de dados

Durante o periodo de janeiro de 2010 a julho de 2014 foram
diagnosticados 374 casos de hanseniase no HUWC.

Destes, 19 foram excluidos pelos seguintes motivos: Quatorze eram
menores de 15 anos de idade e cinco ndo possuiam condi¢gbes, eram mentalmente
incapacitados. Ainda houve trés pessoas que recusaram participar. Vale ressaltar
gue essas pessoas recusaram participar apos o convite ter sido realizado no
momento que as mesmas compareciam para o recebimento da poliquimioterapia.

Nos dias de atendimento do ambulatério, todos o0s pacientes que
compareciam para a consulta eram convidados a participar da pesquisa caso
estivessem dentro dos critérios de selecao.

Momentaneamente, contatos telefonicos foram realizados para todos os
pacientes diagnosticados nesse periodo que ndo compareciam ao ambulatorio. As
entrevistas eram marcadas de preferéncia para o dia que os pacientes tinham
consulta agendada no ambulatorio.

No entanto, muitos foram os convites telefébnicos sem sucesso. Mesmo
sem éxito na primeira tentativa, um segundo convite foi realizado em horario distinto
do anterior, sendo a grande maioria também sem sucesso. Para aqueles que o
telefone completava a ligacdo, mas que ninguém atendia, ainda foi realizada uma
terceira tentativa, em horario distinto dos dois anteriores.

Optou-se por utilizar o convite pessoal e por meio telefénico. Foram
excluidas outras possibilidades de alcance da populacédo do estudo, como envio de
correspondéncia e visita domiciliar, por motivos de indisponibilidade de tempo para
concluir a coleta de dados e orcamento financeiro.

No ambulatério de dermatologia do HUWC, as pessoas atingidas pela
hanseniase que aceitaram participar da pesquisa eram levadas, uma por vez, para
uma sala reservada onde eram explicados os objetivos da pesquisa e aplicado o
TCLE. Logo apés, era aplicada a escala de participacdo, seguida das escalas de
qualidade de vida, WHOQOL-bref e WHOQOL-OLD. Para finalizar, eram realizadas
algumas perguntas referentes ao instrumento especifico de caracterizagcdo geral da
populacdo, como escolaridade, bairro de residéncia, religido e renda familiar. Os
demais dados que constituem esse instrumento eram colhidos da ficha de

notificacdo existente no prontuario de cada participante.
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3.6 Apresentacéo e Andlise dos dados

Os dados foram digitados em um banco de dados adaptado de acordo
com as variaveis presentes nos instrumentos utilizados. Utilizou-se o programa Epi
Info verséo 3.5.4 (Centers of Disease Control and Prevention, Atlanta, USA) para a
entrada dos dados da caracterizacao geral da populagédo, da escala de participacao
e das escalas de qualidade de vida. Os dados foram digitados pela propria
pesquisadora e 0s bancos de dados foram sistematicamente avaliados para
verificacdo de erros de digitagdo e, quando necessario, se realizava as corre¢des, a
fim de evitar possiveis erros.

Para a analise dos dados da caracterizacéo geral da populacdo, da escala
de participacdo e da qualidade de vida foi utilizado o programa Stata 11 (Stata
Corporation, College Station, USA). A andlise dos dados foi expressa em tabelas de
frequéncias e graficos, elaboradas no programa Excel 2011 e Stata 11.

3.7 Aspectos éticos

Nesta pesquisa foram cumpridas todas as recomendacdes referentes a
resolucdo do Conselho Nacional de Saude 466/12.

A coleta de dados foi iniciada apos esclarecimento dos objetivos da
pesquisa, garantia de sigilo e anonimato dos sujeitos, bem como a informacao dos
beneficios esperados, respeitando os valores sociais, culturais, éticos, morais,
religiosos, habitos e costumes das comunidades e assegurando o direito de desistir
da pesquisa sem qualquer prejuizo para o sujeito. Foi obtido TCLE assinado de
todos os participantes do estudo.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UFC
sob o parecer 662.240 (Anexo D) e ainda pelo CEP do Hospital Universitario Walter
Cantidio da UFC sob o parecer 721.299 (Anexo E).
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4 RESULTADOS

No periodo de janeiro de 2010 a julho de 2014, foram diagnosticados e
notificados ao SINAN 374 casos de hanseniase no Ambulatério de Dermatologia do
HUWC/UFC. A maior frequéncia absoluta de notificacdes registradas ocorreram no
ano de 2013 com 93 casos diagnosticados.

Destes, 19 (5,1%) foram excluidos pelos seguintes motivos: Quatorze
eram menores de 15 anos de idade e cinco ndo possuiam condi¢cdes, eram
mentalmente incapacitados. Outros 253 (67,6%) foram excluidos pelos seguintes
motivos: contato por telefone sem éxito, 184 (72,7%); sem contato telefonico, 35
(13,8%); e por recusarem comparecer ao ambulatério, 31 (12,3%). Assim, foram
incluidos no estudo 102 (27,3%) casos diagnosticados no referido ambulatério.

A tabela abaixo descreve os motivos de nao-incluséo de grande parte dos
sujeitos, apods todas as tentativas de contato telefénico:

Tabela 1 — Motivo da nado inclusdo dos participantes

MOTIVO N %

Contato por telefone sem éxito (desligado, 184 72,7

nao atende, nimero errado e inexistente)

Sem contato no prontuario/ficha de 35 13,8
notificacao
Recusaram comparecer (horario de 31 12,3

trabalho, ndo poder ausentar-se de casa)
Recusaram participar 03 1,2
TOTAL 253 100

Houve ainda pessoas que, quando convidadas, através de contato
telefébnico, a comparecer ao ambulatorio para participar da pesquisa, alegavam néo
poder ausentar-se das atividades pessoais durante os dias U(teis, seja por
compromissos profissionais, dentre outros motivos.

Assim, participaram do estudo todas as pessoas em tratamento de
poliquimioterapia, exceto os trés pacientes que recusaram participar e aqueles

menores de 15 anos. Ainda fizeram parte da populacdo do estudo todos os
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pacientes em tratamento para reacdo hansénica, excluindo-se os mentalmente
incapacitados. Ha& também os que compareceram ao servico apdés 0 contato
telefébnico, sendo os pertencentes a classe dos pacientes em pos-alta. A tabela

seguinte descreve o estado situacional de cada paciente.

Tabela 2 — Situacdo atual dos participantes da pesquisa

SITUACAO ATUAL N %

Em PQT 43 42,1
Em PQT e Reagéo 14 13,7
Em Reacéao 27 26,5
Em Pos-alta 17 16,7
Em Retratamento 01 1,0
TOTAL 102 100

Discute-se o perfil sociodemografico, os aspectos clinicos, a participacao
social e a qualidade de vida da populacéo do estudo.

4.1 Perfil sociodemografico

A média de idade dos casos foi de 49,1 anos, com amplitude de 16 a 86
anos, desvio padrao de 21,7 anos e mediana de 46,5 anos. A faixa etaria mais
presente foi de 45 a 59 anos, com 33 (32,3%) participantes. O sexo masculino
predominou com 56 (54,9%) dos casos.

A cor branca predominou dentre os participantes — 50 (49%). Os dados de
escolaridade apresentam a maior frequéncia de participantes com a 5% a 8® séries
incompletas com 19 (18,6%), seguidos da categoria da 1% a 4% séries incompletas,
com 18 (17,65%), e do Ensino Médio Completo, com 17 (16,7%) participantes.

A maioria das pessoas era natural do municipio de Fortaleza — 59 (57,8%),
sendo que os residentes em Fortaleza totalizaram 70 (68,6%) participantes. A
religido catdlica predominou entre os participantes com 75 (73,53%), seguida da
evangélica com 24 (23,53) participantes. Trés (2,94%) negaram alguma religido,

como demostrado na Tabela 3 .
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Tabela 3 - Caracterizacdo sociodemografica dos casos diagnosticados no
Ambulatorio de Dermatologia do HUWC/UFC. Fortaleza - CE, janeiro/2010 -
julho/2014.

Caracterizacdo sociodemografica N %
Idade (anos)

15-29 14 13,7
30-44 29 28,4
45 - 59 33 32,4
> 60 26 25,5
Sexo

Masculino 56 54,9
Feminino 46 45,1
Cor da Pele

Branca 50 49,0
Preta 5 4.9
Amarela 4 3.9
Parda 43 42,2
Escolaridade

Nenhuma 13 12,7
12 a 42 série incompleta do ensino fundamental 18 17,7
42 série completa do ensino fundamental 16 15,7
52 a 82 incompleta do ensino fundamental 19 18,6
Ensino fundamental completo 10 9,8
Ensino médio incompleto 5 4,9
Ensino médio completo 17 16,7
Educacao superior incompleta 1 1,0
Educacao superior completa 3 2,9

Naturalidade

Fortaleza 59 57,8
CE (Outros municipios) 42 41,2
Outros estados 1 1,0

Local de residéncia

Fortaleza 70 68,6
CE (Outros municipios) 32 31,4
Religido

Catolica 75 73,53
Evangélica 24 23,53

Negaram alguma religido 3 2,94
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As principais ocupacdes das pessoas seguem caracterizadas segundo a
Classificacdo Brasileira de Ocupac¢des (CBO). Mais da metade dos participantes (82
— 80,4%) eram trabalhadores remunerados. O grupo mais frequente foi o de
trabalhadores dos servicos, vendedores do comércio em lojas e mercados com 37
(45,1%) participantes, seguidos pelos trabalhadores da producao de bens e servigos
industriais com 24 (29,3%) e trabalhadores agropecuarios, florestais, da caca e da
pesca com 8 (9,8%). Os demais participantes eram 11 (11,9%) aposentados, 6
(5,9%) estudantes e 1 (0,9%) estava desempregado. A tabela 4 classifica as

ocupacdoes dos participantes de acordo com os grandes grupos (GG) da CBO.

Tabela 4 — Caracterizacdo das pessoas atendidas no Ambulatorio de Dermatologia
do HUWC/UFC, conforme a CBO no periodo de janeiro/2010 — julho/2014.

GG CBO 2002/ Grandes grupos — Profissdes N %

0 Forcas Armadas, Policiais e Bombeiros Militares - -
Membros superiores do poder publico, dirigentes de 6 7,3

organizagbes de interesse publico de empresas e

gerentes
2 Profissionais das ciéncias e das artes 4 4,9
3 Técnicos de nivel médio - -
4 Trabalhadores de servigos administrativos 1 1,2
5 Trabalhadores dos servicos, vendedores do comércio 37 45,1
em lojas e mercados
6 Trabalhadores agropecuarios, florestais, da caca e da 8 9,8
pesca
7 Trabalhadores da producdo de bens e servigcos 24 29,3
industriais

8 Trabalhadores da producédo de bens e servigcos - -
industriais

9 Trabalhadores de manutencéo e reparacao 2 2,4

Total 82 -

Do ponto de vista ocupacional, a grande maioria dos participantes eram
ativos: 78 (76,47%). Os dados referentes a renda familiar mostram que 61 (59,80%)
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pessoas ganham de um a dois salarios minimos. Trés pessoas recebiam beneficio,
sendo duas decorrentes da hanseniase e uma decorrente de viuvez, como

demonstrado na Tabela 5.

Tabela 5 — Caracterizacdo econdmica dos casos diagnosticados no Ambulatério de
Dermatologia do HUWC/UFC. Fortaleza - CE, janeiro/2010 — julho/2014.

Caracterizacdo econémica N %

Ponto de Vista Ocupacional

Ativo 78 76,4
Ativo/Aposentado 18 17,6
Ativo/Beneficio 1 1,0
Inativo 3 3,0
Inativo/Beneficio 2 2,0
Renda

Menos que 1 salario minimo 9 8,8
1 a 2 salarios minimos 61 59,8
2 a 3 salarios minimos 21 20,6
> 4 salarios minimos 11 10,8

4.2 Aspectos Clinicos

Grande parte dos participantes eram multibacilares, correspondendo a 89
(87,3%) casos. A forma clinica dimorfa foi a predominante entre os participantes do
estudo com 53 (52,0%) casos.

Quanto ao grau de incapacidade fisica, 68 (66,7%) pessoas apresentaram
GIF no diagnostico igual a 0. Ja4 na alta, 25 (24,5%) participantes obtiveram GIF
equivalente a 0. Quarenta e oito (47,1%) nao tiveram o GIF da alta registrado, pois
ainda encontravam-se em tratamento.

A reacdo hansénica esteve presente em 49 (48,1%) participantes em

algum momento, seja desde o diagnostico com 6 (5,9%) casos, durante o tratamento
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com 27 (26,5%), ou apOs o tratamento da PQT com 16 (15,7%) casos, conforme
apresentado na Tabela 6.

Tabela 6 — Caracterizacdo clinica dos casos diagnosticados no Ambulatorio de
Dermatologia do HUWC/UFC. Fortaleza - CE, janeiro/2010 — julho/2014.

Caracterizacao Clinica N %

Classificacao Operacional

Paucibacilar 13 12,7
Multibacilar 89 87,3
Forma Clinica

Indeterminada 1 1,0
Tuberculéide 12 11,8
Dimorfa 53 52,0
Virchowiana 29 28,4
Neural Pura 7 6,8
Grau de Incapacidade no Diagnhdstico

Grau 0 68 66,7
Grau 1 21 20,6
Grau 2 9 8,8
N&o Avaliado 4 3,9
Grau de Incapacidade na Alta

Grau 0 25 24,5
Grau 1 14 13,7
Grau 2 5 4,9
Em tratamento 48 47,1
N&o avaliado 10 9,8
Reacgédo Hansénica

No diagnéstico 6 5,9
Tratamento 27 26,5
Pos-alta 16 15,7
N&o se aplica 53 51,9

4.3 Participagcéo Social

A média do escore da escala de participacao foi de 6,71 pontos (desvio-
padrdo=7,92) com uma amplitude de 0 a 45 pontos. A mediana foi 11,5. A grande

maioria dos casos apresentou nenhuma restricao: 86 (84,3%). Entre os casos que
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apresentaram restricdo a participacdo social, a restricdo leve foi a mais frequente
com 9 (4,9%) casos, como descrito na Tabela 7.

Tabela 7 — Escore de restricdo a participacdo social das pessoas atingidas pela
hanseniase atendidas no Ambulatério de Dermatologia do HUWC/UFC. Fortaleza —
CE, janeiro/2010 — julho/2014.

ESCORE DA ESCALA DE RESTRICAO A N %
PARTICIPACAO SOCIAL (0 - 90)

Sem restricao significativa (0 a 12) 86 84,3
Leve restricao (13 a 22) 9 8,8

Moderada restricdo (23 a 32) 5 4,9

Grande restricdo (33 a 52) 2 2,0

Extrema restricao (53 a 90) 0 0,0

TOTAL 102 100

A relacdo entre o escore de participagdo social e 0 sexo apresentou
relevancia estatistica (p=0,0110), mostrando que a participacdo social das pessoas
atingidas pela hanseniase é influenciada pelo sexo. A figura 7 apresenta a

distribuicdo do escore de participacao por sexo.
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Figura 7 — Distribuicdo da participacéo social pelo sexo das pessoas atingidas pela
hanseniase atendidas no HUWC/UFC. Fortaleza-CE, janeiro/2010 — julho/2014.
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A escala de participacdo ndo apresentou relevancia estatistica significante
com classe operacional (p=0,3209), forma clinica (p=0,5674) nem grau de
incapacidade fisica no diagéstico (p=0,4016). No entanto, a associacdo entre a
escala de participacdo social com o grau de incapacidade fisica na alta mostrou
relevancia estatistica (p=0,0322), o que pode estar relacionado ao pequeno nidmero
de participantes com o grau de incapacidade na alta avaliado (n=44), uma vez que
grande parte dos participantes, ainda estavam em tratamento (n=48).

JA a associacdo entre a presenca de reacdo hansénica em algum
momento (antes do diagndéstico, durante o tratamento ou no pés-alta) e a

participacéo social ndo apresentou-se estatisticamente significante (p=0,6260).
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4.4 Qualidade de Vida

Quando interrogados em relacdo a sua propria saude, 50 (49,0%) a
consideraram como boa e 28 (27,4%) como nem ruim, nem boa. No que se refere a
satisfacdo das pessoas em relacdo a propria saude, 48 (41,2%) estdo satisfeitos e
28 (27,4%) nem satisfeitos nem insatisfeitos, de acordo com a Tabela 8.

Tabela 8 — Frequéncias e porcentagens das questdes sobre a qualidade de vida e
satisfagcdo com a saude do WHOQOL-bref. Fortaleza - CE, janeiro/2010 — julho/2014.

Questbdes N %

Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?

Muito ruim 2 2,0
Ruim 7 6,9
Nem ruim nem boa 28 27,4
Boa 50 49,0
Muito boa 15 14,7

Quao satisfeito (a) vocé esta com sua saude?

Muito insatisfeito 3 2,9
Insatisfeito 13 12,8
Nem satisfeito nem insatisfeito 28 27,4
Satisfeito 42 41,2
Muito satisfeito 16 15,7

A avaliacdo da qualidade de vida em pessoas atingidas pela hanseniase
atendidas no HUWC/UFC mostrou relevancia estatistica com o sexo (p=0,0020). A

figura 8 mostra a distribuicdo da qualidade de vida de acordo com o sexo.
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Figura 8 — Distribuicdo da qualidade de vida de acordo com o sexo das pessoas
atingidas pela hanseniase atendidas no HUWC/UFC. Fortaleza-CE, janeiro/2010 —
julho/2014.
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Utilizando a escala de zero a 100 do Whoqol-bref, todos os quatro
dominios, fisico (61,24+17,98), psicolégico (69,46+14,65), relagcbes sociais
(73,86+17,20) e meio ambiente (61,06+14,31), caracterizam-se como boa qualidade
de vida, sendo o dominio rela¢des sociais 0 que apresenta melhor qualidade de vida
e o dominio meio ambiente o que apresenta a pior, conforme apresentado na figura
9.
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Figura 9 — Qualidade de vida em pessoas atingidas pela hanseniase atendidas no
HUWC/UFC. Fortaleza-CE, janeiro/2010 — julho/2014. Escala de zero a 100% do

Whogqol-bref por dominios.
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Quando comparada por dominios, a relacdo entre o dominio fisico e o
sexo ndo apresentou relevancia estatistica (p=0,1441), indicando que o sexo nao
influencia nesse dominio. A distribuicdo do dominio fisico por sexo é apresentada na

figura 10.
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Figura 10 — Distribuicdo do dominio fisico por sexo das pessoas atingidas pela
hanseniase atendidas no HUWC/UFC. Fortaleza-CE, janeiro/2010 — julho/2014.
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Dominio Fisico

As relagBes entre o dominio fisico e classe operacional (p=0,2055), e
esse mesmo dominio e forma clinica (p=0,7105), também ndo apresentaram
relavancia estatistica.

J4 a associacdo entre o dominio psicolégico e 0 sexo, mostrou-se
estatisticamente relevante (p=0,0024), indicando que o dominio psicologico €
influenciado pelo sexo. A distribuicdo do dominio psicologico por sexo € apresentada

na figura 11.



54

Figura 11 — Distribuicdo do dominio psicologico pelo sexo das pessoas atingidas
pela hanseniase atendidas no HUWC/UFC. Fortaleza-CE, janeiro/2010 — julho/2014.
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Dominio Psicol6gico

A relacdo entre o dominio psicolégico e a classe operacional, nao
apresentou relevancia estatistica (p=0,5430). Relevancia estatistica semelhante
apresentada entre esse dominio e forma clinica (p=0,529), indicando que o dominio
psicolégico ndo sofre influéncia da classe operacional nem da forma clinica da
pessoa atingida pela hanseniase.

A associacdo entre o dominio relacBes sociais e 0 sexo, mostrou-se
estatisticamente relevante (p=0,0393), indicando que o dominio rela¢des sociais é
influenciado pelo sexo. A figura 12 demonstra a distribuicdo do dominio relacbes

sociais por sexo.
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Figura 12 — Distribuicdo entre dominio relagbes sociais por sexo das pessoas
atingidas pela hanseniase atendidas no HUWC/UFC. Fortaleza-CE, janeiro/2010 —
julho/2014.
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Dominio Relagdes Sociais

A relacdo entre o dominio relacbes sociais e a classe operacional,
apresentou relevancia estatistica (p=0,0250), indicando que o dominio relagbes
sociais sofre influéncia da classe operacional da pessoa atingida pela hanseniase.
J4 a forma clinica da hanseniase ndo apresentou relevancia estatistica com o
dominio em questao (p=0,0806).

A associacdo entre o dominio meio ambiente e 0 sexo, mostrou-se
estatisticamente relevante (p=0,0113), indicando a influéncia do sexo sobre o
dominio meio ambiente. A distribuicdo do dominio meio ambiente por sexo é
apresentada na figura 13.
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Figura 13 — Distribuicdo do dominio meio ambiente por sexo das pessoas atingidas
pela hanseniase atendidas no HUWC/UFC. Fortaleza-CE, janeiro/2010 — julho/2014.
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Dominio Meio Ambiente

A relagdo entre o dominio meio ambiente e a classe operacional, ndo
apresentou relevancia estatistica (p=0,7328). Relevancia estatistica semelhante
apresentada entre esse dominio e forma clinica (p=0932), indicando que o dominio
meio ambiente ndo sofre influéncia da classe operacional nem da forma clinica da
pessoa atingida pela hanseniase.

Quando associados ao grau de incapacidade fisica, seja no diagnéstico,
seja na alta, nenhum dos quatro dominios apresentou relevancia estatistica
significante. Relevancia estatistica semelhante foi observada entre os dominios e a
presenca de reacado hansénica em algum momento: antes do diagnostico, durante o
tratamento ou no pos-alta.

A escala de qualidade de vida para pessoas idosas, WHOQOL-OLD, foi
aplicada em 26 pessoas atingidas pela hanseniase acima de 60 anos de idade que
participaram do estudo. Vale ressaltar que essa escala foi aplicada juntamente com

a WHOQOL-bref, conforme preconizado no manual da escala.
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Para as pessoas atingidas pela hanseniase maiores de 60 anos de idade
atendidas no HUWC/UFC, a associagdo entre qualidade de vida e sexo nao
apresentou relavancia estatistica (p=0,4497). A distribuicdo da qualidade de vida em

idosos por sexo esta demonstrada na figura 14.

Figura 14 — Distribuicdo da qualidade de vida em idosos por sexo das pessoas

atingidas pela hanseniase atendidas no HUWC/UFC. Fortaleza-CE, janeiro/2010 —
julho/2014.
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Tratando-se da escala de zero a 100 do WHOQOL-OLD, a faceta
Atividades Passadas, Presentes e Futuras (94,71+21,70) caracterizou-se como
otima qualidade de vida. As demais facetas, Habilidades Sensoriais (62,02+20,61),
Autonomia (64,42+17,30), Participacdo Social (67,07+17,10), Morte e Morrer
(62,02+17,58), e Intimidade (68,99+19,00), caracterizam-se como boa qualidade de
vida, conforme apresentado na figura 15.
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Figura 15 — Qualidade de vida em pessoas atingidas pela hanseniase atendidas no
HUWC/UFC. Fortaleza-CE, janeiro/2010 — julho/2014. Escala de zero a 100% do
WHOQOL-OLD por facetas.
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Quando comparada por facetas, a associacdo entre a faceta habilidades
sensoriais e 0 sexo nao apresentou relevancia estatistica (p=0,7653), indicando que
0 sexo néo influencia nessa faceta. A distribuicdo da faceta habilidades sensoriais

por sexo é apresentada na figura 16.
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Figura 16 — Distribuicdo da faceta habilidades sensoriais pelo sexo das pessoas
acima de 60 anos atingidas pela hanseniase atendidas no HUWC/UFC. Fortaleza-
CE, janeiro/2010 — julho/2014.
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A relagcdo entre a faceta habilidades sensoriais e a classe operacional,
nao apresentou relevancia estatistica (p=0,5553). Relevancia estatistica semelhante
apresentada entre essa faceta e forma clinica (p=0,2543), indicando que faceta
habilidades sensoriais ndo sofre influéncia da classe operacional nem da forma
clinica da pessoa atingida pela hanseniase.

A faceta autonomia e o sexo nao apresentou relevancia estatistica
(p=0,3144), indicando que o sexo nao influencia nessa faceta. A figura 17 apresenta

a distribuicdo da faceta autonomia pelo sexo.
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Figura 17 — Distribuicdo da faceta autonomia por sexo das pessoas acima de 60
anos atingidas pela hanseniase atendidas no HUWC/UFC. Fortaleza-CE,
janeiro/2010 — julho/2014.
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A associagao entre a faceta autonomia e a classe operacional, nao
apresentou relevancia estatistica (p=0,9738). Relevancia estatistica semelhante
apresentada entre essa faceta e forma clinica (p=0,9383), indicando que a faceta
autonomia ndo sofre influéncia da classe operacional nem da forma clinica da
pessoa atingida pela hanseniase.

A faceta atividades passadas, presentes e futuras ndo apresentou
relevancia estatistica com o sexo (p=0,3144), indicando que o sexo nao influencia
nessa faceta. A figura 18 apresenta a distribuicdo da faceta atividades passadas,
presentes e futuras de acordo com o sexo.
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Figura 18 — Distribuicdo da faceta atividades passadas, presentes e futuras de
acordo com o sexo das pessoas acima de 60 anos atingidas pela hanseniase
atendidas no HUWC/UFC. Fortaleza-CE, janeiro/2010 — julho/2014.
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N&o houve relevancia estatistica entre essa faceta e classe operacional
(p=0,3265), e a mesma e forma clinica (p=0,3672), indicando que a faceta atividades
passadas, presentes e futuras ndo € influenciada nem pela classe operacional, nem
pela forma clinica da hanseniase.

A associacdo entre a faceta participacdo social e o sexo ndo apresentou
relevancia estatistica (p=0,1313), indicando que o sexo néo influencia nessa faceta.
A distribuicdo da faceta participacéo social de acordo com o sexo € descrita na figura
19.
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Figura 19 — Distribuicdo da faceta participagdo social de acordo com o sexo das
pessoas acima de 60 anos atingidas pela hanseniase atendidas no HUWC/UFC.
Fortaleza-CE, janeiro/2010 — julho/2014.
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J4 a relacdo entre a faceta participacdo social e classe operacional
apresentou relevancia estatistica (p=0,0105). Relevancia estatistica semelhante
apresentada entre essa faceta e forma clinica (p=0,0230), indicando que essa faceta
sofre influéncia da classe operacional e da forma clinica da hanseniase.

A associagdo entre a faceta morte e morrer e 0 sexo nao apresentou
relevancia estatistica (p=0,7647), indicando que o sexo néo influencia nessa faceta.

A figura 20 apresenta a distribuicdo da faceta morte e morrer pelo sexo.
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Figura 20 — Distribuigéo da faceta morte e morrer pelo sexo das pessoas acima de
60 anos atingidas pela haseniase atendidas no HUWC/UFC. Fortaleza-CE,
janeiro/2010 — julho/2014.
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N&o houve relevancia estatistica entre essa faceta e classe operacional
(p=0,4116), e a mesma e forma clinica (p=0,5940), indicando que a faceta morte e
morrer ndo € influenciada nem pela classe operacional, nem pela forma clinica da
hanseniase.

A faceta intimidade ndo apresentou relevancia estatistica significante com
sexo (p=0,7035), classe operacional (p=0,9738) ou forma clinica (p=0,5767). A figura

a seguir mostra a distribuicdo dessa faceta por sexo.
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Figura 21 — Distribuicdo da faceta intimidade por sexo das pessoas acima de 60
anos atingidas pela hanseniase atendidas no HUWC/UFC. Fortaleza-CE,
janeiro/2010 — julho/2014.
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Quando associadas ao grau de incapacidade fisica, seja no digndstico,
seja na alta, as facetas Habilidades Sensoriais, Autonomia, Atividades Passadas,
Presentes e Futuras, Morte e Morrer, e Intimidade ndo apresentaram relevancia
estatistica significante. Apenas a faceta Participacdo Social mostrou relevancia
estatistica com o grau de incapacidade fisica no diagndstico (p=0,0359), mas isso
nao se repetiu para o grau de incapacidade fisica na alta (p=0,1103), o que pode
estar relacionado ao pequeno numero de participantes com o grau de incapacidade
na alta avaliado, como ja descrito na participagéo social.

Nenhuma das seis facetas apresentou significancia estatistica com a
presenca de reacdo hansénica em nenhum momento: antes do diagnéstico, durante

o tratamento ou no pos-alta.
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5 DISCUSSAO

Os dados dos ultimos anos apontam a eliminacdo da hanseniase como
um problema de saude publica para o Pais, embora os indicadores epidemiolégicos
descrevam situacdes diferenciadas entre as regides brasileiras, variando de hiper a
baixa endemia (OLIVEIRA, et al., 2014). O estado do Ceara necessita intensificar as
acOes de eliminacdo da hanseniase, uma vez que apresenta uma média
endemicidade de acordo com os parametros de prevaléncia (BRASIL, 2011).

Os resultados desse estudo permitiram identificar o perfil
sociodemogréfico, além dos aspectos clinicos, os diversos padrdes de qualidade de
vida e a participacdo social das pessoas acometidas pela hanseniase atendidas em
um hospital universitario do Nordeste do Brasil. Predominaram o sexo masculino, a
faixa etaria economicamente ativa, a cor branca e residente na zona urbana, a
classificagdo operacional multibacilar na maioria dos casos, o grau 0 de
incapacidade fisica no diagnéstico e a presenca de reacdo hansénica em

praticamente metade dos casos diagnosticados em algum momento.

5.1 Perfil sociodemogréfico

Nesse estudo, predominou a populacdo em idade economicamente ativa,
como observado em outros estudos (QUEIROS, 2014; DUARTE, AYRES e
SIMONETTI, 2007; MOSCHIONI, 2007). Dados como esse, sugerem um maior
acometimento do individuo na fase produtiva da vida (AQUINO, et al., 2003),
refletindo no perfil social e econémico dessas pessoas (CEARA, 2013; MONTEIRO,
2012). A transmissdo da doenca em idades mais jovens pode ser consequente de
um grupo de pessoas desconhecido pelos servigcos de saude ou ainda pela falta de
controle dos comunicantes das pessoas em tratamento (LIMA, et al., 2010).

O sexo masculino predominou sobre o feminino, como observado na
literatura (MOREIRA, et al., 2009; BARBOSA, 2009; AQUINO, et al., 2003), embora
discordantes de outros cenarios (QUEIROS, 2014). As diferencas comportamentais
peculiares do sexo masculino, bem como o estilo de vida com a exposi¢cdo dos

homens a maiores riscos de infecgdo podem justificar esse resultado.
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A predominancia da cor branca destacou-se diante das demais,
discordando de outros estudos (MOSCHIONI, 2007; AQUINO, et al., 2003). No
entanto, esta condizente com um estudo de caracterizacdo da populacéo realizado
no mesmo hospital universitario (QUEIROS, 2014).

Houve destaque para a residéncia em Fortaleza. Por tratar-se de uma
doenca estigmatizante, muitas pessoas atingidas pela hanseniase tem medo de
serem descobertas como doentes, 0 que os leva a procurar atendimento em um
local distante da sua residéncia (AQUINO, et al., 2003). Sabe-se que, no ambulatorio
de dermatologia do HUWC/UFC, muitos sdo os pacientes oriundos do interior do
Estado. No entanto, no momento de abertura dos prontuarios e/ou de preenchimento
da ficha de notificacdo, muitas pessoas informam o endereco de algum parente na
capital cearense, aonde permanecem no periodo de atendimento (QUEIROS, 2014).

A maioria das pessoas apresentavam o ensino fundamental incompleto,
situacdo comum em outras realidades (MOSCHIONI, 2007; AQUINO, et al., 2003).
A baixa escolaridade € capaz de aumentar a vulnerabilidade dessa populacao,
prejudicando a adocdo do tratamento e de medidas de autocuidado (MONTEIRO,
2012), uma vez que pode dificultar a apreenséo de orientagdes sobre o tratamento e
os cuidados necessarios (MIRANZI, PEREIRA e NUNES, 2010).

De acordo com a Classificacdo Brasileira de Ocupacdes, grande parte dos
participantes eram trabalhadores remunerados. Mais de um terco da populacédo do
estudo era composta por trabalhadores dos servi¢os, vendedores do comércio em
lojas e mercados, concordando com outros estudos (QUEIROS, 2014; DUARTE,
AYRES e SIMONETTI, 2007) e com o nivel de escolaridade da populacao.

5.2 Aspectos Clinicos

Na pratica do ambulatério do estudo, os casos séo classificados conforme
0s nimeros de lesdes e o quantitativo de troncos nervosos acometidos (QUEIROS,
2014). A classificacado operacional multibacilar foi predominante com destaque para
a forma clinica dimorfa. A juncdo dessas duas variaveis coincidem com varios
estudos (LANA, CARVALHO E DAVI, 2011; MOSCHIONI, 2007; AQUINO, et al.,

2003) e demostram o diagnostico tardio da doenca.
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O predominio da classificacdo operacional multibacilar leva a crer que a
estrutura atualmente mobilizada no combate a hanseniase esteja trabalhando de
maneira estatica, com uma demanda passiva de pacientes ja antigos (LIMA, et al.,
2010). A predominancia da forma clinica dimorfa caracteriza a demora em procurar o
servico de saude, quando as formas mais graves e contagiosas da doenca estao
instaladas, o que contribui para a manutencdo do ciclo de transmissdo da doenca
(AQUINO, et al., 2003).

Uma estimativa da situacédo epidemiologica da doenca é a avaliacao dos
casos quanto as incapacidades fisicas, o que permite subsidiar a implementacdo de
acoes de controle (LANA, CARVALHO E DAVI, 2011). No momento do diagnostico,
a maioria dos participantes ndo apresentavam incapacidades, como observado em
outros estudos (MIRANZI, PEREIRA e NUNES, 2010; DUARTE, AYRES e
SIMONETTI, 2007). A auséncia de incapacidade pode denotar uma melhora da
assisténcia a saude, com diagndsticos mais precoces, busca ativa de casos e
melhor oferta de atendimento (LIMA, et al., 2010), além de boa qualidade
operacional nos servicos de hanseniase (MOSCHIONI, 2007).

No momento da alta, poucos participantes apresentaram algum
comprometimento. Quase metade dessas pessoas ainda encontravam-se em
tratamento, ndo sendo possivel avaliar o grau de incapacidade fisica na alta. De
acordo com Duarte, Ayres e Simonetti (2007), uma maior divulgacao e orientacédo da
doenca por parte dos servicos de saude contribui para uma deteccdo precoce da
hanseniase, diminuindo as possibilidades de instalacdo de incapacidades.

Vale ressaltar que a proporcado de casos de hanseniase diagnosticados
com grau 2 de incapacidade fisica € utilizada como forma de avaliar a efetividade da
deteccdo precoce de casos da doenca. Nesse estudo, 8,8% dos participantes
apresentaram grau 2 de incapacidade fisica.

A reacdo hansénica esteve presente em aproximadamente metade dos
participantes, com predominios das reac¢des durante o tratamento da PQT, seguido
do periodo pés-alta e do momento anterior ao diagnéstico. Estudo realizado por
Silva e Griep (2007) encontrou resultado semelhante ao observar a ocorréncia de
reacdo hansénica em pacientes de um centro de saude do Rio de Janeiro. De
acordo com esses autores, o reconhecimento precoce dos episddios reacionais
proporciona beneficios para as pessoas atingidas pela hanseniase, aumentando a

possibilidade de uma intervencdo terapéutica adequada, prevenindo as
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incapacidades fisicas e o desenvolvimento de sequelas, que geram tanto estigma e
complicagbes na vida dessas pessoas (SILVA e GRIEP, 2007).

5.3 Participagao Social

Na hanseniase, estuda-se muito sobre deficiéncia, mas muito pouco
sobre como essas deficiéncias e/ou o estigma associado a doenca afetam a
participacdo social de uma pessoa. Tratar das restricdes a participacdo social € o
principal objetivo da maioria das intervencgdes de reabilitacdo (BRASIL, 2008a).

Nesse estudo, a escala de participacdo mostrou-se uma importante
ferramenta de investigacdo dos agravos decorrentes da hanseniase. A escala de
participacdo é um elemento de triagem que possibilita uma abordagem direcionada
aos aspectos emocionais, permitindo a identificacdo da necessidade de abordagem
individual ou em grupos, auxiliando na conduta das pessoas atingidas pela
hanseniase (OLIVEIRA, et al., 2014).

A aplicacdo da escala de participacédo social nas pessoas atingidas pela
hanseniase atendidas no HUWC/UFC mostrou que a grande maioria dos
participantes da pesquisa ndo apresentaram restricdo a participacdo social
decorrentes da doenca. Conforme enfatizado pela CIF (WHO, 2001), problemas de
saude, deficiéncia ou limitagcBes de atividade ndo conduzem, necessariamente, a
restricdo a participacao social.

Estudo realizado por Monteiro (2012) mostrou que a triagem por meio de
diferentes escalas validadas internacionalmente € capaz de identificar niveis
significativos de restricdo a participacdo social das pessoas atingidas pela
hanseniase. Nesse mesmo estudo, grande parte das pessoas ndo apresentou
restricdo a participacdo social no momento da avaliacdo, concordando com o
resultado apresentado no estudo em questao.

Em muitas situagfes, apos a aplicacdo da escala de participagdo, ha uma
melhor compreensédo do que esta influenciando na restricdo a participacédo. Nesse
momento, surgem fortes indicativos da necessidade de realizar uma abordagem
mais aprofundada (OLIVEIRA, et al., 2014). Foi comum, durante a aplicacdo da
escala, o relato de situacdes vivenciadas pelas pessoas atingidas pela hanseniase.

Percebe-se que, apesar de o resultado geral indicar que poucos participantes
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apresentaram restricdo significativa a participagdo, varios haviam vivenciado
situacdes de isolamento da sociedade, como deixar de trabalhar, evitar participar de
reunides familiares e/ou grupos na comunidade, além de nado frequentar alguns
locais publicos.

Como doencga crbnica, a hanseniase exige um cuidado longitudinal as
pessoas atingidas. Assim, independentemente das limitacdes apresentadas,
estratégias de atencdo integral devem ser implantadas ndo somente durante o
tratamento, mas também no periodo pés-alta (OLIVEIRA, et al., 2014). De acordo
com o Ministério da Saude, é fundamental mensurar a restricdo a participacdo social
para avaliar necessidades, monitorar progressos e avaliar o impacto das
intervencoes realizadas (BRASIL, 2008a).

A participacdo social ndo sofreu influéncia da classe operacional,
discordando de estudo realizado por Monteiro et al. (2014), no qual a restricdo a
participacdo social esteve significativamente associada a classificacdo operacional
da hanseniase. Também nédo houve associacdo significante da participacdo social
com a forma clinica, o grau de incapacidade fisica no diagéstico nem a presenca de
reacdo hansénica em algum momento (antes do diagndstico, durante o tratamento
ou no pos-alta).

A presenca de incapacidades fisicas pode ocasionar a diminuicdo da
capacidade de trabalho, além de uma limitacdo a participacdo social da pessoa
atingida pela hanseniase (DUARTE, AYRES e SIMONETTI, 2007). Nesse estudo, a
participacdo social ndo foi influenciada pelo grau de incapacidade fisica no
diagndstico.

Cada vez mais, as pessoas se responsabilizam por sua saude e sua
participacdo social, modificando a forma como os individuos com doencas crbnicas e
incapacidades se relacionam e se envolvem com a sociedade. Como consequéncia,
os profissionais de saude devem apoiar a participacdo dos clientes em todos os
niveis da sociedade (PISKUR, et al., 2014). A escala de participagcdo permite um
maior conhecimento por parte do profissional de saude de como a pessoa atingida
pela hanseniase esta inserida nas situacdes de vida, além de uma maior
aproximacdo da relacdo profissional-cliente, permitindo que os profissionais de
saude possam colaborar para a inser¢cdo da pessoa atingida pela hanseniase na

sociedade.
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Para Rafael (2009), a utilizacdo de instrumentos é importante para a
qualificacdo da atencdo ao paciente com hanseniase, visando principalmente a
integralidade do atendimento, e permitindo irmos além dos aspectos fisicos,
ressaltando a importancia de instrumentos como a escala de participacdo para 0s
pacientes com hanseniase a fim de que esses sejam vistos nas esferas fisica,
psiquica e social.

O Brasil ainda precisa avancar para que as pessoas atingidas pela
hanseniase e, principalmente, aquelas afetadas pelas incapacidades fisicas tenham
acesso a atencdo de qualidade e ao tratamento oportuno, apesar de todos os
avancos que o tratamento para a doenca teve nos ultimos anos desde a introducao
da PQT até as mais recentes inovacgdes, como a introducdo da escala de

participacédo (OLIVEIRA, et al., 2014).

5.4 Qualidade de Vida

A avaliagéo da qualidade de vida foi considerada positiva na maioria dos
aspectos mensurados. Mais da metade dos participantes classificaram sua
qualidade de vida como boa, discordando de Joseph e Rao (1999) que verificaram,
em outro estudo, que a qualidade de vida descresse progressivamente em pessoas
afetadas pela hanseniase. NUmero semelhante demonstrou estar satisfeito quanto a
sua saude. A auto-percepc¢do positiva da saude possibilita um maior envolvimento
das pessoas em relacdo ao tratamento e ao controle da doenca (MIRANZI, et al.,
2008).

Nesse estudo, o dominio relacbes sociais foi o que contribuiu mais
positivamente a qualidade de vida. J& o dominio meio ambiente foi o que apresentou
maior comprometimento da qualidade de vida, concordando com os resultados
observados em outros estudos (MIRANZI, et al., 2008; BAMPI, GUILHEM e LIMA,
2008; PASCHOA, et al., 2007; SAUPE, et al., 2004), e discordando com o estudo
realizado por Reis, Gomes e Cunha (2013), onde foi avaliada a limitacdo das
atividades diarias e a qualidade de vida de pacientes com hanseniase, e concluiu
que a maior insatisfacdo na qualidade de vida esteve presente no dominio fisico,

principalmente no que se refere a dor e a necessidade de cuidados de saude.
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O dominio meio ambiente, que apresentou a menor porcentagem,
abrange perguntas relacionadas a seguranca, condi¢ées do ambiente fisico, dinheiro
para as necessidades, lazer, moradia, transporte e acesso aos servi¢os de saude. O
resultado encontrado pode estar relacionado as alteracdes fisicas causadas pela
hanseniase e com as quais as pessoas atingidas sdo obrigadas a conviver.

Para Aquino, et al. (2003), as condi¢cdes ambientais podem interferir na
qualidade de vida das pessoas atingidas pela hanseniase. Ainda segundo esses
autores, a associacdo de hiperendemicidade, baixas condi¢cdes socioeconémicas e
ambientais é agravada pelo elevado numero de pessoas que apresentam
incapacidades fisicas decorrentes da hanseniase, sendo capaz de interferir na
qualidade de vida das pessoas atingidas pela doenca.

No geral, o sexo interfere na qualidade de vida da populacéo, estando os
homens com uma melhor qualidade de vida em comparagcdo as mulheres. Resultado
inverso foi encontrado por Joseph e Rao (1999), ao afirmarem que as mulheres
possuem um melhor escore de qualidade de vida, se comparado com os homens,
em todos os dominios.

No que se refere aos dominios, exceto o dominio fisico ndo sofreu
influéncia do sexo, o que condiz com o resultado encontrado. Apenas o dominio
relacdes sociais foi influenciado pela classe operacional da hanseniase. Nenhum
dominio foi influenciado por forma clinica, grau de incapacidade no diagndstico ou
na alta, e a presenca de reacdo hansénica em algum momento (antes do
diagndstico, durante o tratamento ou no pés-alta). Estudo realizado por Lira e Silva
(2010), encontrou que nem a forma clinica nem o grau de incapacidade fisica
influenciam a qualidade de vida.

A maioria dos participantes da pesquisa possuiam renda familiar de até
dois salarios minimos. O baixo perfil socioecondmico associado a presenca de
incapacidades fisicas imprime uma maior vulnerabilidade a essa populagéo,
podendo impactar negativamente na sua qualidade de vida (DUARTE, AYRES e
SIMONETTI, 2007).

Diante da mudanca na piramide epidemioldgica da populacéo brasileira
com o aumento das pessoas idosas, torna-se fundamental aumentar ndo somente a
sobrevida dos idosos, como também a qualidade de vida dessa populacéo.

De acordo com Trentini, Chachamovich e Fleck (2008), escalas capazes

de avaliar os fatores relacionados ao processo de envelhecimento e a qualidade de
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vida sao fundamentais para atender as demandas particulares da populacéo idosa.
Para Chachamovich (2005), a escala WHOQOL-OLD representa uma ferramenta
adicional ao questionario WHOQOL-bref como uma alternativa util na investigacao
da qualidade de vida em idosos, abrangendo aspetos relevantes ndo abordados em
instrumentos voltados para pessoas néo idosas.

Os resultados do primeiro estudo com a WHOQOL-OLD mostram que
questbes como imagem corporal e aparéncia, capacidade para o trabalho,
sentimentos negativos, atividade sexual e dependéncia de medicagcdo, quando
abordadas no idoso, devem ser tratadas de forma diferente devido a sua
especificidade (TRENTINI, CHACHAMOVICH e FLECK, 2008).

Ainda nesse estudo, a faceta dependéncia de medicamentos ou
tratamento foi criticada pelos idosos, que alegaram que essa dependéncia pode ser
vista ora como um fator que piora a qualidade de vida, por diminuicdo da qualidade
de vida; ora como um fator de melhora, pelo efeito benéfico proporcionado por
alguns medicamentos e/ou tratamentos (TRENTINI, CHACHAMOVICH e FLECK,
2008).

Nesse estudo, a faceta atividades passadas, presentes e futuras foi a que
contribuiu mais positivamente a qualidade de vida. J4 a faceta intimidade foi a que
apresentou maior comprometimento da qualidade de vida da populacdo idosa,
discordando de estudo realizado por Torres, et al. (2009) que observou que a
qualidade de vida da populacao idosa se encontrava mais comprometida nas facetas
de participacéo social e funcionamento do sensério e que os idosos apresentavam
melhor qualidade de vida nos dominios morte e morrer e intimidade.

Apenas a faceta Participacdo Social foi influenciada pela classificacédo
operacional, pela forma clinica e pelo grau de incapacidade fisica no diagndstico.
Entre os principais agravos crénicos causados pela hanseniase estdo as
incapacidades e as deformidades fisicas, uma vez que podem causar ou agravar 0s
processos de exclusdo social, afetando negativamente a qualidade de vida das
pessoas atingidas pela doenca (LANA, CARVALHO E DAVI, 2011).

As demais facetas, atividades passadas, presentes e futuras, habilidades
sensoriais, autonomia, participacéo social, morte e morrer e intimidade néo sofreram
influéncia do sexo, da classe operacional, da forma clinica nem do grau de

incapacidade fisica no diagndstico ou na alta. Nenhuma das seis facetas apresentou
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relevancia estatisticamente significativa com a presenca de reagdo hansénica em
algum momento (antes do diagndéstico, durante o tratamento ou no pés-alta).

Para Seidl e Zannon (2004), a qualidade de vida, como um constructo
interdisciplinar, permite uma valiosa contribuicdo: a ultilizacdo de escalas sobre o
tema podera resultar em mudancgas nas praticas assistenciais e na consolidacdo de
novos paradigmas do processo saude-doenca, contribuindo para a superacdo de
modelos de atendimento eminentemente biomédicos, que negligenciam aspectos
socioeconémicos, psicolégicos e culturais importantes nas acbes de promocao,
prevencao, tratamento e reabilitacdo em saude.

A gualidade de vida em saude coloca sua centralidade na capacidade de
viver sem doencas ou de superar as dificuldades dos estados ou condicBes de
morbidade, uma vez que, em geral, os profissionais atuam no ambito capaz de
influenciar diretamente, isto €, aliviando a dor, 0 mal-estar e as doencas, intervindo
sobre os agravos que podem gerar dependéncias e desconfortos, seja para evita-

los, seja amenizando as suas consequéncias (MINAYO, HARTZ e BUSS, 2000).

5.5 Limitagbes do Estudo

O local de realizacédo da pesquisa pode ser considerado uma limitacdo do
estudo, uma vez que o Ambulatério de Dermatologia é um ambulatorio especializado
para onde sdo encaminhados os casos de maior complexidade. Tratando-se de
hanseniase, o referido ambulatério atenderia pessoas com maiores agravos
decorrentes da doenca, o que poderia desencadear resultados de maior restricdo a
participacdo social e pior qualidade de vida.

O fato da maioria das pessoas que participaram do estudo serem aquelas
gue comparecem ao ambulatorio frequentemente, seja para dose de PQT ou para
tratamento de reagdo hansénica, também pode ser considerada uma limitacdo do
estudo, uma vez que ndo foi possivel caracterizar a participagéo social e a qualidade
de vida daqueles que encontram-se em pos-alta, mas nao estavam em

acompanhamento no servigo.
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6 CONCLUSAO

A parcela das pessoas atingidas pela hanseniase em péds-alta que
comparecem ao Ambulatério de Dermatologia do Hospital Universitario Walter
Cantidio € composta, quase que na sua totalidade, por aqueles que
apresentam reacdes hansénicas decorrentes da doenca, o que reforca a
necessidade do desenvolvimento de atividades de acompanhamento
sistematico dos pacientes também no periodo poés-alta, independente da

existéncia de reacao hansénica.

Observou-se que uma grande maioria dos participantes ndo apresentavam
restricdo significativa a participacdo social. A aplicacdo da escala de
participacdo durante o tratamento, bem como no pés-alta auxilia a subsidiar
as acdes a serem desenvolvidas pelos servicos de saude, a fim de permitir a
prevencao de incapacidades e promover a reabilitacdo das pessoas atingidas

pela hanseniase.

A escala de participacao foi de facil aplicacédo, podendo ser utilizada como um
instrumento de ampla abordagem voltado aos aspectos psicolégicos e sociais,

visando a longitudinalidade do cuidado a pessoa atingida pela hanseniase.

Mais da metade dos participantes do estudo classificou sua qualidade de vida
como boa e mostrou satisfacdo com a sua saude, o que foi reforcado pelo
resultado positivo da WHOQOL-bref em todos os dominios. Conhecer a
qualidade de vida das pessoas atingidas pela hanseniase nos remete a
importancia do planejamento e da implantacdo de acdes a serem
desenvolvidas por meio de politicas publicas que busquem a melhoria da

qualidade de vida dessa parcela da populacao.

Apesar da populacdo idosa apresentar peculiaridades decorrentes do
processo de envelhecimento, o que pode ser afetado mais ainda pela
hanseniase, para as pessoas acima de 60 anos, a WHOQOL-OLD,

apresentou uma boa qualidade de vida.
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e As escalas de qualidade de vida, WHOQOL-bref e WHOQOL-OLD, também
mostraram a sua possivel utilizacdo no servigo. Apesar do grande niamero de
questdes, principalmente quando associadas, isso nao dificultou a sua

aplicacao e compreensao.

e Apesar do resultado, em grande parte positivo, encontrado sobre a
participacdo social e a qualidade de vida das pessoas atingidas pela
hanseniase, é fundamental a realizacdo de novos estudos, diante da
necessidade de uma integralidade do cuidado direcionada a essa parcela da
populacao.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (T.C.L.E.)

(Em duas vias, firmado por cada participante-voluntario da pesquisa e pelo
responsavel)

Vocé esta sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa cujo titulo é: Qualidade
de vida e participagao social de pessoas atingidas pela hanseniase, desenvolvida
por Amanda Lima Sena, do Departamento de Saude Comunitaria da Universidade
Federal do Ceara. A sua participagdo € importante, porém o (a) senhor (a) ndo deve
concordar contra sua vontade. Leia (ou escute) atentamente as informagdes que se
seguem e faga as perguntas que desejar, para que todos os aspectos da pesquisa
que for do seu interesse sejam esclarecidos. Esta pesquisa é importante para que os
profissionais que trabalham com as pessoas atingidas pela hanseniase tenham
informagdes sobre a qualidade de vida e a participacdo social dessas pessoas,
especialmente por estas dimensdes sofrerem influéncia da doenga. Por isso, os
objetivos sdo: Identificar o perfil sociodemografico e econdmico, caracterizar o perfil
clinico da doencga e os fatores associados aos diferentes padrdes de qualidade de
vida, além de dimensionar a restricdo a participa¢do social de pessoas atingidas pela
hanseniase. Vocé ird colaborar respondendo a algumas perguntas. Ndo haverd
nenhum tipo de desconforto ou risco para vocé e os beneficios sdo os de fornecer
mais informacgGes aos profissionais de salide. As perguntas que vocé ird responder,
caso aceite fazer parte da pesquisa, € o melhor método para que se obtenha as
informagoes desejadas. A qualquer momento o (a) senhor (a) podera se recusar a
continuar na pesquisa bem como retirar seu consentimento sem que isto traga
prejuizo ao seu cuidado ou sofra algum tipo de penalidade. Sera assegurado sigilo da
sua identidade e as informag&es fornecidas serdo para uso exclusivo da pesquisa e
apenas os responsaveis pela pesquisa terdo acesso aos seus dados pessoais. As
perguntas serdo realizadas por uma enfermeira capacitada para essa atividade.

Endereco do responsavel pela Pesquisa:

Nome: Amanda Lima Sena

Instituicdo: Universidade Federal do Ceard. Departamento de Satide Comunitaria.
Endereco: Rua Professor Costa Mendes, 1608 — 52 andar — Rodolfo Tedfilo
Telefones p/contato: 33668646

ATENCAO: Para informar qualquer questionamento durante a sua participagdo no
estudo, dirija-se ao: Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario Walter
Cantidio - Rua Capitdo Francisco Pedro, 1290 Rodolfo Tedfilo. Telefone:3366.8167
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(cont. TCLE). Pesquisa: Qualidade de vida e participa¢ao social de pessoas atingidas
pela hanseniase.

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO

Tendo compreendido de forma clara tudo o que me foi informado sobre a
minha participacdo no mencionado estudo e estando consciente dos meus direitos,
das minhas responsabilidades, dos riscos e dos beneficios que a minha participacdo
implicam, concordo em participar e para isso eu DOU O MEU CONSENTIMENTO
SEM QUE PARA ISSO EU TENHA SIDO FORCADO OU OBRIGADO

Fortaleza, / /

Amanda Lima Sena

Nome e assinatura do(s) responsavel
(Assinatura ou digital) do(a) voluntario(a) | (eis) pelo estudo

(Assinatura do pai, mde ou responsavel legal)

Nome do responsavel pela aplicagdo
Testemunha do TCLE

DADOS DO VOLUNTARIO (sujeito da pesquisa):
Endereco:
Telefone:
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APENDICE B - Caracterizacéo geral da populac&o do Estudo

CARACTERIZACAO DA POPULACAO DO ESTUDO

NUmero do SINAN:

Data do Diagndstico: NUmero do Prontudrio:

Pesquisador: Data da Coleta:

Nome completo do

paciente:
1. Caracterizagdo Sociodemogréfica
ITEM| QUESTAO CODIGOS/CATEGORIAS VARIAVEL
1. Nome NOME
Data de
2. nascimento / / IDADE
DD/MM/AAAA
3. | Sexo Masculino| 1 SEXO
Feminino| 2
Branca| 1
Preta| 2
Amarela| 3
4. Cor da pele pardal 4 COR
Indigena| 5
Ignorada| 9
Analfabeto [nenhuma]| O
12 a 42 série-incompleta do EF (1° Grau) | 1
423 série completa do EF| 2
52a 82incomp. do EF| 3
5. Escolaridade E. F. Completo (Ginasio ou 1° Grau)| 4 GRINSTR
E. M. Incompleto (ant. 2° Grau)| 5
E. M. completo (ant. 2° grau)| 6
Ed. Sup. Incomp.| 7
Ed. Sup. Comp.| 8
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Ignorado
N&o se aplica

Naturalidade

Fortaleza
Outros
Especificar

Outros Estados
Especificar

Ignorado

NATUR

NATUR1

NATUR2

Residéncia

Fortaleza
Zona urbana
Zona Rural

Outros Estados
Especificar

Ignorado

W N PO

(o]

RESID1

RESID2

RESID 3

Adepto de
alguma religiao
ou seita

Nao

Sim

A - Catdlica

B - Protestante
C — Evangélica
D - Testemunha de Jeova
E — Espirita

F— Umbanda
G - Adventista
Outros
Ignorada

N

AN AN AN AN AN NN NN
N/ N N N N N N N NS

REL

Profissao (altimo
registro)

PROFIS

10.

Ocupacéao
(Ultimo registro)

OCUPA

11.

Do ponto de vista
ocupacional

Ativo

Ativo/Aposentado
Ativo/Beneficio

Inativo

Inativo/Beneficio

Inativo/ Nao Aposentado

O Ol WDN -

VOCUP
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Menos que um salario| 1
Um a dois salarios| 2
12. |Renda Familiar Dois a trés salarios| 3 REND
Mais que quatro salarios| 4
Outros| 5
2. Aspectos Cinicos
Classificagéo Paucibacilar| 1
13 Operacional Multibacilar| 2 CLASSOE_
Indeterminada| 1
14. |Forma Clinica Tuberculoide| 2 FORMCL
Dimorfa| 3 .
Virchowiana| 4
Neural Pura| 5
ﬁgaal:)ggdade no Zero| 0
15. diagnastico Um 1 GRAUIN
Dois| 2
Grau de Zero| O
incapacidade na Um| 1
16. . RINAL
6 lalta Dois| 2 € —
Em tratamento| 9
5 q No diagnéstico| 1
resenca de
17, reacio Durante o I\tlrata,menlto g REAHAN
hansénica . 0 POS'? ta
N&o se aplica| 9




ANEXO A - Escala de Participagdo Social

ESCALA DE PARTICIPAGAO

Numero'do'SINAN:'

Data'do'Diagndstico:'

'Numero'do'Prontuario:'

Pesquisador:'

'Data'da'Coleta:'

Nome'completo'do'paciente’

Ndmero'

Escala,de,Participagao,

,
De,forma,comparativa,com,os,seus,pares...'

deu

n&o respon

N&o especificado,

Sim

As vezes

Irrelevante,

eu nao quero,

eu Ndo preciso.

N&o é problema

Pequeno

io

Grande

PONTUAGAO

=
<

1

Vocé'tem'a'mesma'oportunidade'que'seus'pares'para’
encontrar'trabalho?’

0

[SeSisYezes, hdoDuSrrelevante]até'que'ponto'isso'representa
um'problema’para'vocé?

1

2

Vocé'trabalha'tanto'quanto'os'seus'pares'(mesmo'nimero'de’
horas,'tipo'de'trabalho,'etc.)?'

o'

[SeSisYezes, hdoDuSrrelevante]Sté'que'ponto'isso'representa
um'problema’para'vocé?

Vocé'contribui'economicamente'com'a'sua‘casa'de'maneira’
semelhante'a'de'seus'pares?’

[SeSisYezes, hdoDuSrrelevante]Sté'que'ponto'isso'represental’

um'problema'para'vocé?

4

Vocé'viaja'para'fora‘de'sua'cidade’'com'tanta‘frequéncia’
quanto'os'seus'pares'(exceto'para'tratamento),'p.'ex.,'feiras,’
encontros,'festas?"

[SeSisYezes, hdooudrrelevante]até'que'ponto'isso'represental’

um'problema'para'vocé?

Vocé'ajuda'outras'pessoas'(p.'ex.,'vizinhos,'amigos'ou’
parentes)?"'

[SeSisYezes, hdoDuSrrelevante]até'que'ponto'isso'representa
um'problema'para'vocé?

6'

Vocé'participa'de'atividades'recreativas/sociais'com'a'mesma’
frequéncia'que'os'seus'pares'(p.'ex.,'esportes,'conversas,’'
reunides)?’

0

[SeSisYezes, hdoDuSrrelevante]até'que'ponto'isso'representa
um'problema'para'vocé?

1

2

3

5'

7'

Vocé'é'tdo'ativo'socialmente'quanto’os'seus'pares’(p.'ex.,'em’
atividades'religiosas/comunitarias)?"'

0

[SeSisYezes, hdoDuSrrelevante]Sté'que'ponto'isso'represental’

um'problema'para'vocé?

1

2

3

5'
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Nimero'

Escala,de,Participagao,

,
De,forma,comparativa,com,os,seus,pares...'

deu

nao respon

Néo especificado,

Sim

, €U Nao|

As vezes
Nao

Dreciso.

quero, eu nao

Irrelevante,

N&o é problema

io
PONTUAGAO

Pequeno
Grande

~

Vocé'visita'outras'pessoas'na'comunidade’'com'a’'mesma’
frequéncia'que'seus'pares?’

um'problema'para'vocé?

[SeSisYezes, hdoDuSrrelevante]até'que'ponto'isso'represental’

Vocé'se'sente'a'vontade'quando'encontra’pessoas'novas?’

[SeSisYezes, hdoDuSrrelevante]Sté'que'ponto'isso'representa
um'problema’para'vocé?

Vocé'recebe'o'mesmo'respeito'na’comunidade'quanto'os'seus|
pares?'

[SeSisYezes, hdoDuSrrelevante]Sté'que'ponto'isso'representa
um'problema'para'vocé?

Vocé'se'locomove'dentro'e'fora'de'casa'e'pela’
vizinhanga/cidade'do'mesmo'jeito'que'os'seus'pares?’

[SeSisYezes, SidoDuSrrelevante]Sité'que'ponto'isso'representa
um'problema'para'vocé?

12

Em'sua'cidade,'vocé'frequenta'todos'os'locais'publicos’
(incluindo'escolas,'lojas, 'escritorios,'mercados,'bares'e’
restaurantes)?'

um'problema'para'vocé?

[SeSisYezes,doDudrrelevante]Sité'que'ponto'isso'represental’

Vocé'tem'a'mesma'oportunidade'de'se'cuidar'tdo'bem'quanto
seus'pares'(aparéncia,'nutricdo,'saude)?'

um'problema'para'vocé?

[SeSisYezes,doDuSrrelevante]Sité'que'ponto'isso'represental’

Em'sua'casa,'vocé'faz'o'servigo'de'casa?’

um'problema'para'vocé?

[SeSisYezes, SidoHuSrrelevante]Sité'que'ponto'isso'represental’

Nas'discussées'familiares,'a'sua'opinido'é'importante?’

um'problema'para'vocé?

[SeSisYezes,idoDuSrrelevante]Sité'que'ponto'isso'represental’

Na'sua'casa,'vocé'come'junto'com'as'outras'pessoas,'inclusive’
dividindo'os'mesmos'utensilios,'etc.?"

[SeSisYezes, SidoDuSrrelevante]Sité'que'ponto'isso'representa
um'problema'para'vocé?

Vocé'participa'tdo'ativamente'quanto'seus'pares'das'festas'e’
rituais'religiosos'(p.'ex.,'casamentos,'batizados, 'veldrios, 'etc.)?

[SeSisYezes,idoDuSrrelevante]Sité'que'ponto'isso'representa
um'problema’para'vocé?

Vocé'se'sente'confiante'para'tentar'aprender'coisas'novas?'

[SeSisYezes,doDuSrrelevante]Sité'que'ponto'isso'representa

um'problema'para'vocé?

23] 5

TOTAL|'

Nenhuma,restrigao,

PR Leve,restri¢do,
significativa, ’ 520,

Moderada,restricdo,,

Grande,restrigdo,

Extrema,Restrigdo,

0'-'12' 13'-'22' 23'-'32'

33'-'52'

53'-'90'

Comentarios:
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ANEXO B - Escala de Qualidade de Vida resumida (WHOQOL-bref)

1ot

UF

QUALIDADE DE VIDA - WHOQOL-BREF (ABREVIADO)

Numero do SINAN:

Data do diagnéstico: Numero do Prontuario:

Pesquisador: Data da Coleta:

Nome completo do paciente

WHOQOL-BREF (ABREVIADO)
Versao em Portugués

V7 ™\

(@)

INSTRUGOES: W&$YY
————

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saude e outras areas
de sua vida. Por favor, responda a todas as questées. Se vocé nao tem certeza sobre que resposta

dar em uma questado, por favor, escolha entre as alternativas a que |lhe parece mais apropriada. Esta,
muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragdes, prazeres e preocupagdes. Nos estamos
perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas ultimas semanas. Por
exemplo, pensando nas ultimas duas semanas, uma questao poderia ser:

Nada Muito pouco Médio Muito Completamente

Vocé rgcebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o niumero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o apoio de que

necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o nimero 4 se vocé recebeu "muito"
apoio como abaixo.

Nada Muito pouco Médio Muito Completamente

Vocé rgcebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o numero 1 se vocé nao recebeu "nada" de apoio.



Por favor, leia cada questao, veja o que vocé acha e circule no numero que lhe parece a melhor

resposta.
Muito ruim Ruim N () Boa Muito boa
nem boa
1. Cpmo vocé avaliaria sua qualidade de 1 2 3 2 5
vida?
Nem
. Ml.“to. Insatisfeito SESED Satisfeito [Muito satisfeito
insatisfeito nem
insatisfeito
2. Quao satisfeito(a) vocé esta com a sua 1 2 3 2 5

saude?

As questées seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas ultimas duas

semanas.
Nada Muito pouco LG Bastante [Extremamente
menos

3. Em que medida vocé acha que sua dor
(fisica) impede vocé de fazer o que 1 2 3 4 5
vocé precisa?

4. O quanto vocé precisa de algum
tratamento médico para levar sua vida 1 2 3 4 5
diaria?

5. O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5

6. E_m que medlc_iavoce acha que a sua 1 2 3 2 5
vida tem sentido?

7. O quanto vocé consegue se 1 2 3 4 5
concentrar?

8. Q_uao §:aguro(a) vocé se sente em sua 1 2 3 4 5
vida diaria?

9. Quao saudavel é o seu ambiente fisico 1 P 3 4 5

(clima, barulho, poluigao, atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre quao completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer
certas coisas nestas ultimas duas semanas.

Nada Muito pouco I Bastante [Extremamente
menos
10. Vocé tem energia suficiente para seu
dia-a-dia? 1 2 3 4 5
11. Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia
fisica? 1 2 3 4 S
12. Vocé tem dinheiro suficiente para
satisfazer suas necessidades? 1 2 3 4 5
13. Quao disponiveis para vocé estao as
informagdes que precisa no seu dia a 1 2 3 4 5
dia?
14. Em que medida  vocé tem
1 2 3 4 5

oportunidades de atividade de lazer?
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As questdes seguintes perguntam sobre quado bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de varios
aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.

Nem ruim

Muito ruim Ruim Bom Muito bom
Nem bom
15. Quao bem vocé é capaz de se 1 2 3 4 5
locomover?
Nem
. Mglto_ Insatisfeito SEMEHEN Satisfeito [Muito satisfeito
insatisfeito nem
insatisfeito.
16. Quao satisfeito(a) vocé esta com o 1 2 3 4 5
seu sono?
17. Quao satisfeito(a) vocé esta com sua
capacidade de desempenhar as 1 2 3 4 5
atividades do seu dia-a-dia?
18. Quao satisfeito(a) vocé esta com sua
. 1 2 3 4 5
capacidade para o trabalho?
19. Quao satisfeito(a) vocé esta consigo 1 5 3 4 5
mesmo?
20. Quao satisfeito(a) vocé esta com suas
relagbes pessoais (amigos, parentes, 1 2 3 4 5
conhecidos, colegas)?
21. Quao satisfeito(a) vocé esta com sua 1 5 3 4 5
vida sexual?
22. Quao satisfeito(a) vocé estd com o
apoio que vocé recebe de seus 1 2 3 4 5
amigos?
23. Quao satisfeito(a) vocé esta com as
A 1 2 3 4 5
condigdes do local onde mora?
24. Quao satisfeito(a) vocé estd com o
; . 1 2 3 4 5
seu acesso aos servigos de saude?
25. Quao satisfeito(a) vocé esta com o 1 5 3 4 5

seu meio de transporte?

As questdes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou experimentou certas
coisas nas ultimas duas semanas.

Muito
Algumas |Frequente-
Nunca frequente- Sempre
vezes mente
mente
26. Com que frequéncia vocé tem
sentimentos negativos tais como mau
) 1 2 3 4 5
humor, desespero, ansiedade,
depressao?

Alguém lhe ajudou a preencher este questionario?

Quanto tempo vocé levou para preencher este questionario?

Vocé tem algum comentario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORAGAO
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ANEXO C - Escala de Qualidade de Vida para populacao idosa (WHOQOL-OLD)

QUALIDADE DE VIDA - WHOQOL - OLD

Numero do SINAN:

Data do Diagnéstico: Numero do Prontuario:

Pesquisador: Data da Coleta:

Nome completo do paciente:

| WHOQOL - OLD [idade atual igual ou superior a 60 anos] — Versao em Portugués

N
V]
X

INSTRUGOES:

VITIOQOI
RADUL

ESTE INSTRUMENTO NAO DEVE SER APLICADO INDIVIDUALMENTE, MAS SIM EM CONJUNTO
COM O INSTRUMENTO WHOQOL-BREF

Este questionario pergunta a respeito dos seus pensamentos, sentimentos e sobre certos aspectos de
sua qualidade de vida, e aborda questdes que podem ser importantes para vocé como membro mais
velho da sociedade.

Por favor, responda todas as perguntas. Se vocé ndo esta seguro a respeito de que resposta dar a uma

pergunta, por favor escolha a que lhe parece mais apropriada. Esta pode ser muitas vezes a sua primeira
resposta.

Por favor tenha em mente os seus valores, esperancgas, prazeres e preocupagdes. Pedimos que pense
na sua vida nas duas ultimas semanas.

Por exemplo, pensando nas duas ultimas semanas, uma pergunta poderia ser:

Nada Muito pouco METS O Bastante| Extremamente
Menos
O quanto vocé se preocupa com o que
. 1 2 3 4 5
o futuro podera trazer?

Vocé deve circular o numero que melhor reflete o quanto vocé se preocupou com o seu futuro durante as
duas ultimas semanas. Entdo vocé circularia o nimero 4 se vocé se preocupou com o futuro “Bastante”,
ou circularia o numero 1 se néo tivesse se preocupado “Nada” com o futuro. Por favor leia cada questéao,
pense no que sente e circule o nimero na escala que seja a melhor resposta para vocé para cada
questao.

Muito obrigado(a) pela sua colaboragao!



As seguintes questdes perguntam sobre o quanto vocé tem tido certos sentimentos nas ultimas
duas semanas.

Nada Muito pouco WS GIF Bastante | Extremamente
Menos
1- Até que ponto as perdas nos seus
sentidos (por exemplo, audigado, visao,
: 1 2 3 4 5
paladar, olfato, tato), afetam a sua vida
diaria?
Nada Muito pouco TSI Bastante | Extremamente
Menos
2- Até que ponto a perda de, por exemplo,
audigao, visao, paladar, olfato, tato, 1 2 3 4 5

afeta a sua capacidade de participar
em atividades?

Nada Muito pouco| Mais ou | Bastante | Extremamente
menos

3- Quanta liberdade vocé tem de tomar as

suas préprias decisées? 1 2 3 4 5

Nada Muito pouco| Mais ou | Bastante | Extremamente
menos

4- Até que ponto vocé sente que controla

o seu futuro? 1 2 3 4 5

Nada Muito pouco| Mais ou | Bastante | Extremamente
menos

5- O quanto vocé sente que as pessoas
ao seu redor respeitam a sua 1 2 3 4 5
liberdade?

Nada Muito pouco| Mais ou | Bastante | Extremamente
menos

6- Quao preocupado vocé esta com a

maneira pela qual ird morrer? 1 2 3 4 >

Nada Muito pouco| Mais ou | Bastante | Extremamente
menos

7- O quanto vocé tem medo de néo poder

controlar a sua morte? 1 2 3 4 5

Nada Muito pouco| Mais ou | Bastante | Extremamente
menos

N & ?
8- O quanto vocé tem medo de morrer? 1 2 3 a 5

Nada Muito pouco| Mais ou | Bastante | Extremamente
menos

9- O quanto vocé teme sofrer dor antes
de morrer?




As seguintes questdées perguntam sobre quao completamente vocé fez ou se sentiu apto a fazer
algumas coisas nas duas ultimas semanas.

Nada Muito pouco| Médio Muito  |Completamente
10- Até que ponto o funcionamento dos
seus sentidos (por exemplo, audigao,
visao, paladar, olfato, tato) afeta a sua 1 2 3 4 5
capacidade de interagir com outras
pessoas?
Nada Muito pouco| Médio Muito  |Completamente
11- Até que ponto vocé consegue fazer as
- ) 1 2 3 4 5
coisas que gostaria de fazer?
Nada Muito pouco| Médio Muito  |Completamente
12- Até que ponto vocé esta satisfeito
com as suas oportunidades para 1 2 3 a 5
continuar alcangando outras
realizagées na suavida?
Nada Muito pouco| Médio Muito  |Completamente
13- O quanto voceé sente que recebeu o
reconhecimento que merece na sua 1 2 3 4 5
vida?
Nada Muito pouco| Médio Muito  |Completamente
14- Até que ponto vocé sente que tem o
A : 1 2 3 4 5
suficiente para fazer em cada dia?

As seguintes questdes pedem a vocé que diga o quanto vocé se sentiu satisfeito, feliz ou bem
sobre varios aspectos de sua vida nas duas ultimas semanas.

Nem
. '\"‘4"0. Insatisfeito sy Satisfeito [Muito satisfeito
insatisfeito nem
insatisfeito
15- Quao satisfeito vocé esta com aquilo
- 1 2 3 4 5
que alcangou na suavida?
Muito e Nem satisfeito e Muito
. e Insatisfeito nem Satisfeito o
insatisfeito . S satisfeito
insatisfeito
16- Quao satisfeito vocé esta com a
maneira com a qual vocé usa o seu 1 2 3 4 5
tempo?
Muito | SR Muito
. L Insatisfeito nem Satisfeito S
insatisfeito . S satisfeito
insatisfeito
17- Q’uao satls_fglto vocé esta com o seu 1 5 3 4 5
nivel de atividade?
Muito e e Sl el e Muito
. e Insatisfeito nem Satisfeito o
insatisfeito . S satisfeito
insatisfeito
18- Quao satisfeito vocé esta com as
oportunidades que vocé tem para
L e 1 2 3 4 5
participar de atividades da
comunidade?
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Muito infeliz|  Infeliz  |NeM feliznem|  copo | Muito feliz
infeliz
19- Quao feliz vocé esta com as coisas
gque vocé pode esperar daqui para 1 2 3 4 5
frente?
Muito ruim Ruim AL rbu(l)r; nem Boa Muito boa
20- Como vocé avaliaria o funcionamento
dos seus sentidos (por exemplo, 1 2 3 4 5
audigao, visao, paladar, olfato, tato)?

As seguintes questdes se referem a qualquer relacionamento intimo que vocé possa ter. Por favor,
considere estas questées em relagdo a um companheiro ou uma pessoa préxima com a qual vocé
pode compartilhar (dividir) sua intimidade mais do que com qualquer outra pessoa em sua vida.

Nada Muito pouco LS eIl Bastante [Extremamente
menos
21- Até que ponto vocé tem um
sentimento de companheirismo em 1 2 3 4 5
suavida?
Nada Muito pouco LS Bastante [Extremamente
menos
22- Até que ponto vocé sente amor em 1 P 3 4 5
suavida?
Nada  |[Muito pouco| Médio Muito |Completamente
23- Até que _ponto vocé tem 1 5 3 4 5
oportunidades para amar?
Nada  |[Muito pouco| Médio Muito |Completamente
24- Até que .ponto vocé tem 1 5 3 4 5
oportunidades para ser amado?

Quanto tempo vocé levou para preencher este questionario?

Vocé tem algum comentario sobre o questionario?

OBRIGADO NOVAMENTE PELA SUA COLABORAGAO
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ANEXO D — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal
do Ceara

UNIVERSIDADE FEDERAL DO = PlabaRorme
CEARA/ PROPESQ ¥ Prasi

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Qualidade de Vida & Participagioe Social de pesscas atingidas pela hanseniase
Pesquisador: Amanda Lima Sena

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 25858414.0.0000.5054

Iinstituicao Proponente: Departamento de Salde Comunilaria

Patrocinador Principal: Financiamenta Proprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 662.240
Data da Relatoria: 22/05/2014

Apresentagéo do Projeto:

Esludo transverszl, de nalureza quantitativa que visa caracterizar a qualidade de vida e a participagdo social
das pessoas atingidas pela hanseniase atendidas no Ambulatdrio de Dermalologia do Hospital Universitario
Waller Cantidiv. Os patienles em uso de poliquiomioterapia ser3o convidados a participar da pesquisa no
momento em que comparecerem ao hospital para consulta de acompanhamento mensal onde &
administrada a dose supervisionada do tratamento poliguimicterapico.Para identificar o perfil
soclodemogratico @ econdmico das pessuas dcometidas pela hanseniase sera aplicado um instrumento
especifico de caracterizagio geral da populagfio, contendo dados cemograficos, econdmicos e clinicos
(idade, sexo, cor da pele, escolaridade, naturalidade, bairro de residéncia, religido, profissdo, ocupacdo,
renda familiar, classificagdo operacional, grau de incapacidade, forma clinica e presenga de reagoes
hansénicas) (Apéndice A).Para caracterizar a qualidade de vida de pessoas atingidas pela hansenlase sera
apiicada a versao abreviada da escala WHOQOL-100 (WHOQOL-brev). Para a caracleriza¢do da qualidade
de vida nas pessoas atingidas pela hanseniase com idade superiar a 60 anas, serd aplicada a escala
WHOQOLOLD. Para dimensionar a restri¢iio 2 participagao social de pessoas alingidas pela hanseniase,
scra aplicada a Escala de Participagdo.

Objetivo da Pesquisa:
Ovbjetivo Primério; Caracterizar 0s padries de qualidade de vida ¢ a parlicipacao social de pessoas

Enderego:  Rua Gel. Nunes de Mglo, 1127

Bairro: Rodolfo feofio CEP: §0.430-270
UF: CE Municipio: FORTALEZA
Teletone: (B5)3366-8344 Fax: (85)3223-2903 E-mail: comepeulc.br
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO £~ Plataforma
CEARA/ PROPESQ asil

Camnuagio da Parecer. 652 240

atingidas pela hanseniase atendidas no Hospital Universitanio Walter Cantidio no municipio de Fortaleza, no
periodo de janeira de 2010 a julho de 2014,

Objetivo Secundario: Identificar o perfil socicdemografico e econémico das pessoas atingidas pela
hansenfase no municipic de Fortaleza. Caracterizar o perfil clinico relacionado & hanseniase e as
comorbidades das pessoas acometidas pela hanseniase no municipio de Fortaleza.Caracterizar os latores
associados aos diferentes padrées de qualidade de vida das pessoas acometidas pela hanseniase no
municipio de Fortaleza. Dimensionar a restrigio & participag@o social em pessoas atingidas pala hanseniase
no municipio de Fortaleza.

Avaliacao dos Riscos o Beneficios:

Segundo o pesquisador os Riscos serio: Ndo haverd nenhum tipa de desconforto ou risco para os
participantes da pesquisa.

Os Beneflclos: Esta pesquisa € Importante para que os profissionais que lrabalham com as pessoas
atingldas pela hansenlase tenham Informagdes sobre a qualidade de vida e a participagio social dessas
pessoas, especialmente por estas dimensdes sofrerem influéncia da doenga, Caractenzar a qualidade de
vida e a parlicipagiio das pessoas atingidas pela hanseniase & importante para que os servicos de salde

reflitam sobre a necessidade de disponibilizar uma atengao integral s pessoas atingidas por essa doenga,

indo além da carga bacteriologica e das lestes fisicas.

Cc térlos e Consideragbes sobre a Pesquisa:
Pesquisa relevante gue tem como destecho primario: a hanseniase pode afetar negatlvamente a vida das
pessoas, pudendo ocasionar diminuigao na gualidade de vida e restrigdo a parlicipagao social.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Aprasentod todos os termos de insergao do projeto no COMEPE. Refez metodologia.

Recomendagoes:

Sem recomendacoes.

Conclusdes ou Pendéncias ¢ Lista de Inadequagoes:
Nao se aplica

Situagao do Parecer:

Aprovado

N ita Apreciacio da CONEP:

b

Nao

Enderego:  Rua Cel. Nunes de Malo, 1127

Bairro: Redollo Tedhio CEP: 50.430-270
UF: CE Municipio: FORTALEZA
Telefone:  (BS5)3366-8344 Fax: (35)3223-2003 E-mail: comepediulc.br
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO

CEARA/ PROPESQ

Candnuagiia da Parecarn 62240

Consideragdes Finais a critério do CEP:

FORTALEZA, 27 de

Assinadg por:
FERNANDO ANTO FROTA BEZERRA
(C enador)

Endorego:  Ruas Col. Nurws de Mulo, 1127
Bairro: Rocolls Teddio

UF: CC Municipio: FTORTALEZA
Telefone: (35)3366-3344 Fax: (85)3223-2903

CEP: 80.430 270

E-mail: comepe@uie.be
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Dr. Femands & Frots Rezerma
Coordznador do Comitg
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COMEPE/UFC
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HOSPITAL UNIVERSITARIO
WALTER CANTIDIO/ W e
UNIVERSIDADE FEDERAL DO
Comnudi3o do Farcoer. 721.209

Objetivo da Pesquisa:

Caractenzar os padroes de qualidade de vidae a participacio social de pessoas atingidas pela hanseniase
atendidas no Hospital Universitario Walter Cantidio no municipio de Fortzaleza

Avaliacdo dos Riscos e Beneficlos:

Segundo o pesquisador ndo havera nenhum lipo ce descanforto ou risco para 03 panicipantes da pesquisa
e os beneficivs desta pesquisa & imporiante para que vs profissionais que trabalham com as pessoas
alingidas pela hanseniase lenham informagdes sobre 2 qualidade de vidz e a participagio social dessas
prssoas, especlaimente por estas dimensdes sofrerem influéncia da doenca. Caracterizar a qualicade de
vida & a panlicipacdo das pessoas atingidas pela hanseniase & importante para que os servigos de saude
reflitam sobre a necessidade de disponibilizar uma atengdo integral as pessoas atingidas por essa doenga,
indo além da carga bacteriolégice ¢ das lesdes fisicas.

Comentirios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Pesquisa relevante e faclivel

Consideracoes sobre os Termos de apresentacio obrigatéria:
Apresentou todos os termos de apresentagio,

Recomendagoes:

Sem recomendacoes

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

A pesquisa pode ser iniciada, tendo em visla 2 adequagiio do projeto sob a panto de vista ético.

Situagdo do Parecer:
Aprovaco

Necessita Apreciagio da CONEP:
Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Enderego:  Hua Capitao Francisue Pedro, m* 1250

Bairro: RodolfaTadfiln CEP: £0.430-370
UF: CE Munigipio: TORTALEZA
Telefone:  (853)385 -8513 Fax: (3531201, 4041 E-mail: cophuwcghuwe.ule.be
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HOSPITAL UNIVERSITARIO
WALTER CANTIDIO/ W
UNIVERSIDADE FEDERAL DO

Elaborado pola Instituigdo Coparticipante

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Qualidade de Vida e Participagao Socizl de pessoas atingidas pela hanseniase
Pesquisader: Amanda Lima Sena

Arca Temética:

Versao: 1

CAAE: 788584 14.0.3001,5045

Instituicio Proponente: Departamento de Suide Comunitana

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parccer: /21.239
Data da Relatoria: 16/06/2014

Apresentacao do Projeto:

Proposta de mestrado em satde comunitaria. Estudo transversal, de natureza quantitativa que visa
caraclerizar 2 qualidace de vida e a parlicipagao social das pesscas atingidas pela hanseniase alendidas no
Ambuiaitrio de Dermatologia do Hospital Universitirio Walter Cantidio com idade maior ou igual 2 15 anos
Os pacienles em uso de paliguiomiaterapa serdo convidados a participar da pesquisa no momento em que
tomparecerem ao hospital para consulta de acompanhamento mensal onde & administrada a dose
supervisicnada do tratsmento poliquimioterapico. Para identiticar o perfil scciodemogrifico e econdmico das
Pess0as ucometidas pela hanseniase serd aplicado um instrumento especifico de caracterizagio geral da
populagio, contendo dados demagraficos, econbmicos e clinicos (idade, sexo, cor ga pele, escolaridade,
naluralidade, bairro de residéncia, religido, profiss#o, ocupagéo,renda familiar, classificacao operacional,
grau de incapacidade, forma clinica e presenca de reaghes hansénicas). Para caracterizar 2 qualidade de
vida de pessoas atingidus pela hansueniase sera aplicada z versao abraviada da escala WHOQOL-100
(WHOQOL-brev). Para a caraclerizacao da qualidade de vida nas pessoas alingidas pela hansenlase com
ICady superior a 60 anos.seré aplicada & escala WHOQOLOLD. Para dimensionar a restricao 2 participacao
sucizl de pessoas atingidas pela hanseniase, sora aplicada a Escala de Participagao.

Endereco:  Rua Capit3e Francisce Pedra, n 1260

Bairro: RodaloYedlils CEP: 80410-370
UF: CC Municiplo: FORTALEZA
Teiefone:  (R513)356. 8513 Fax: (853)201 4961 E-mail: cephumcBhuwe ufe by
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HOSPITAL UNIVERSITARIO

WALTER CANTIDIO/  (QRfteveForme
UNIVERSIDADE FEDERAL DO

FORTALEZA, 17 de Julbo de 2014
Assinado por:

Maria de Fatima de Souza
{Coordenador)

ool Uy Parecnr 721 299

Endereco:  Ruw Capitsa Frangisco Pedm, n? 4280

Bairre: RodolfaTadkin CEP: 50.4720-370

UF: GE Municipio: FORTALFZA

Telefone: (8531365 -8613 Fax: (B53)281. 4361 E-mail: caphuwciRhuwe ufe br
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