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RESUMO

Introducdo: Os estados reacionais da hanseniase, classificados como tipo | (reacdo reversa -
RR) e tipo 2 (Eritema Nodoso Hansénico - ENH) e neurite isolada, levam ao risco potencial
de desenvolver incapacidades e deformidades antes, durante o tratamento e ap6s a alta.
Necessitam diagndstico precoce e tratamento adequado. Este estudo justifica-se pela escassez
de estudos sobre ocorréncia, seguimento e fatores associados aos episddios reacionais apés a
alta do tratamento especifico, bem como o desconhecimento dos problemas enfrentados do
diagnostico, a0 manejo terapéutico, sob a perspectiva das pessoas com reagdes hansénicas.
Métodos: estudo transversal, a partir da populacdo alvo identificada, consistindo de avaliagcdo
neurologica simplificada, exame dermato-neuroldgico e entrevista individual (Projeto
MAPATOPI). Foram incluidos cinco municipios em areas do cluster: Araguaina (TO),
Floriano (PI), Bacabal e Caxias (MA) e Maraba (PA). A populagéo alvo consistiu de todos o0s
individuos que apresentaram reagfes hansénicas, em pds-alta do tratamento
poliquimioterapico, residentes e acompanhados nos servi¢os de salde no periodo de 2007 a
2009, independente da data de inicio de tratamento. Utilizou-se a comparacdo do escore OMP
(olho-méo-pé) ou EHF (Eyes-Hand-Foot) do diagnostico com o atual. Outro desfecho binério
utilizado foi analisar a presenca de incapacidade 0-1 no escore OMP atual. Na analise binaria
utilizou-se o teste chi quadrado de Pearson. Naguelas associacdes onde o valor esperado era
menor que cinco utilizou-se o teste exato de Fischer. Resultados: foram incluidos 280
pacientes. 190 (67,9%) eram do sexo masculino. A idade minima de 8 a 85 anos, com media
de 46,5 anos. Seis eram menores de 15 anos e cinco entre 15 e 17 anos. A renda média por
més foi de R$ 1077,00 com valores entre R$ 60,00 e R$ 6.000,00 reais. Mais de noventa por
cento residia na zona urbana. Quanto a escolaridade 53 (18,9%) eram analfabetos e 53,6%
tinham o primeiro grau incompleto. No total 45 (16,1%) foram classificados como PB e 232
(83,7%) foram classificados como MB. A forma clinica predominante foi a dimorfa com
115(41,1%), seguida da virchowiana 82 (29,6%). A reagdo tipo | estava presente em 104
(37,1%), tipo 2 (18,6%), a neurite isolada (13,9%). A neurite associada foi encontrada em
51,9% dos pacientes com tipo 2. A quantidade de episddios reacionais variou de um até seis
episédios. Um episdédio foi desenvolvido por 215 (77,3%). O primeiro episédio ocorreu
durante o tratamento para 121 (43,2%), seguido, em frequéncia de ocorréncia, em pacientes
pos-alta. O escore OMP (EHF) no diagnéstico variou de 0 a 11 e na avaliagdo atual, de 0 a 10,

com maior distribuicdo no intervalo entre | a 4. Quanto & piora do escore OMP 88/198



(44,4%) pioraram. Entre as varidveis sdcio-demogréficas, o risco de piora foi associado a: ser
analfabeto (RP= 1, 64; IC de 95% 1,21 - 2,21; p=0,003), viivo (RP= 1,98; IC de 95% 1,20 -
3,96, p=0,013). E como fator de protecédo ter segundo grau de escolaridade (RP= 0,4; IC de
95% 0,23 - 0,71 p=0,000). Quanto a piora do OMP associada a variaveis clinicas, a forma
clinica dimorfa (RP= 3,71; IC de 95% 1,00 - 13,70; p=0,009), ter reacdo durante a PQT (RP=
1, 70; IC de 95% 1,13 - 2,54 P=0,004), ter algum nervo espessado ((RP= 1, 78; IC de 95%
1,30 - 3,08; p=0,024). Quanto ao percurso até o diagnostico, a autopercepg¢do foi encontrada
em 240 (85,8%), entre os sinais e sintomas 176 (62,9%) buscaram os servi¢os por dermatoses
em geral. Na busca do diagndstico, a atencao primaéria foi a primeira entrada para 95 (34%) na
rede de assisténcia. As principais manifestacdes de reacbes citadas foram sinais
dermatologicos 115 (42%) e neurolégicos 97 (35,4%). No total, 206/280 (73,5%)
responderam que a hanseniase trouxe mudangas, problemas e transtornos para a sua vida.
Dentre as mudancas intrapessoais, as alteracdes fisicas tiveram papel importante para 129
(62,6%) participantes. Essas alteracfes levaram a limitacdes do seu desempenho no trabalho e
renda, seguindo do comprometimento das atividades de vida diaria. Conclusdes: Episodios
reacionais agravam o comprometimento fisico, psico-social de participacdo social e
comprometem o trabalho e a realizagdo das atividades de vida diaria. E necessério foco na
qualidade de vida dos individuos no pos-alta, principalmente entre aqueles com incapacidades
fisicas instaladas. O escore OMP é um importante instrumento para detectar a progressao das
incapacidades fisicas e deve ser utilizado no diagnéstico, alta e durante os episodios
reacionais em todos os pacientes. Os servicos de atencdo primaria e secundaria dos
municipios envolvidos necessitam melhorar 0 acompanhamento aos individuos no periodo
pos-alta, ndo apenas para aqueles individuos com incapacidades ja& instaladas (grau um e
dois), mas também naqueles que ndo apresentaram incapacidades no momento da alta.
Evidéncias apontaram a necessidade do empoderamento das pessoas afetadas pela hanseniase
em lidar eficazmente com os sinais e sintomas de reacdes apds a PQT. Sugere-se instituir um
sistema de monitoramento e vigilancia dos estados reacionais por um periodo minimo de seis
meses até cinco anos apés a alta, considerando a existéncia de grupos de pacientes onde 0
comprometimento neuroldgico ocorre lenta e silenciosamente, com possibilidade de danos

ndo s6 fisicos, mas psicossociais.

Palavras-chaves: hanseniase, reagcdes hansénicas, escore OMP (EHF), incapacidades fisicas.



Abstract

Introduction: Leprosy reactions are classified as type | (reversal reaction - RR), type 2
(Erythema Nodosum Leprosum - ENL) and pure neuritis. These lead to a potential risk of
developing disabilities and deformities before and during anti-leprosy treatment as well as
after release from treatment (RFT). Reactions must be diagnosed early and treated
effectively. This research is justified by the scarcity of studies on the occurrence of reactions,
monitoring practices of patients and factors associated with reaction episodes after RFT. We
know little about existing diagnostic problems, about case management from the perspective
of the affected persons with reactions.Methods: Transversal study design, consisting of a
simplified neurological examination, a dermato-neurological examination and interviews of
the defined target group. Five municipalities were included in the cluster areas: Araguaina
(Tocantins), Floriano (Piaui), Bacabal and Caxias (Maranhdo) and Marabé (Pard).

The target population consisted of all resident individuais with leprosy reactions after being
released from multidrug therapy, who presented themselves to the health Services in the
period 2007 to 2009, regardless of the date of start of treatment. We compared the EHF (eye-
hand-foot) scores at diagnosis and during the respondents’ examinations. In another analysis
we compared the presence of disability scores (0-1) to the current EHF scores. In the analysis
we used the Chi square test and for those associations where the expected value was less than
5 we used Fischer’s exact test. Results: A total of 280 patients were included in the study. Of
those, 190 (67.9%) were male. The ages ranged from 8 to 85 years, with a mean of 46.5 years.
Six patients were under 15 years and five aged between 15 and 17 years. The average monthly
income of the respondents was R$ 1,077.00 (around €400) with values between R$ 60 (€22)
and R$ 6,000 (€2200). More than ninety per cent lived in urban areas. As for education, 53
persons (18.9%) were illiterate and 53.6% had an incomplete primary education. In total 45
patients (16.1%) were classified as PB and 232 (83.7%) were classified as MB. The
predominant clinicai form (Madrid classification) was dimorphous in 115 (41.1%) cases,
followed by 82 lepromatous forms (29.6%). Type 1 reaction was present in 104 patients
(37.1%), type 2 reactions in 18.6% of cases and pure neuritis in 13.9%. An associated neuritis
was found in 51.9% of patients with type 2 reactions. The frequency of reaction episodes
ranged from one to six. One episode only was developed by 215 patients (77.3%). The first
episode occurred during anti-leprosy treatment for 121 patients (43.2%), followed in

frequency of occurrence by patients after RFT. The EHF score at the time of diagnosis ranged



from 0 to 11. At the time of the examination the EHF score range was 0-10, with a
predominance of scores between ! and 4. In 88 out of 198 patients (44.4%) their scores
worsened. The risk of worsening was associated with the following socio-demographic
variables: being illiterate (PR = 1.64, 95% CI: 1.21 - 2.21, p = 0.003), being widower (PR =
1.98, 95% CI: 1.20 - 3.96, p = 0.013). A protective factor was found: having completed
secondary school education (PR = 0.4, 95% CI: 0.23 - 0.71 p = 0.000). Worsening of the EHF
scores was associated with borderline leprosy (PR = 3.71, 95% CI: 1.00 - 13.70, p = 0.009),
having had a reaction during MDT (PR = 1, 70; 95% CIl 1.13 to 2.54 P = 0.004), and the
presence of a thickened nerve (PR = 1, 78, 95% CI: 1.30 - 3.08 p = 0.024). In the patients
health seeking behaviour towards diagnosis, self-perception of symptoms was reported by 240
respondents (85.8%). Dermatological symptoms were the main complaint, in 176 (62.9%)
cases. Primary health care Services were the First point of entry for 95 patients (34%). The
main reaction symptoms mentioned were of dermatological nature, in 115 (42%) cases
Neurological complaints were mentioned by 97 (35.4%) respondents. In total, 206 out of the
280 patients (73, 5%) responded that leprosy brought about changes, problems and troubles in
their lives. Among the intrapersonal changes, physical changes played an important role for
129 (62.6%) participants. These changes led to limitations in work performance and income,
as well as causing restrictions in activities of daily living. Conclusions: Episodes of reactions
worsen physical and psycho-social impairments, reduce social participation, cause problems
at work and hamper activities of daily living. It is necessary to focus on the quality of life of
individuais after RFT, especially among those with already established physical
disabilities. The EHF score is an important tool to detect the progression of physical
disability. The tool should be used in the diagnostic procedure, at the time of RFT and during
reactions for all patients. Primary health care Services and reference centres in the
municipalities involved need to improve monitoring persons after RFT. Improved monitoring
is needed not just in those patients with existing disabilities (DG1 and DG2), but also for
those without disability present at discharge. Evidence indicates the need for empowerment of
people affected by leprosy to deal effectively with the signs and symptoms of reaction after
MDT. It is suggested to establish a system for monitoring and surveillance of reactions for a
period of minimally six months up to five years after RFT. This surveillance is especially
important considering that patients may develop neurological impairment gradually and
without presenting symptoms, with the subsequent possibility of physical and psycho-social
harm.

Keywords: leprosy, leprosy reactions, EHF score, physical disabilities
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1 INTRODUCAO

A hanseniase é uma das principais doencas infecciosas que causa incapacidades
permanentes mundialmente. Acomete preferencialmente pele e nervos periféricos, com um
grande potencial para desenvolver incapacidades fisicas, que podem evoluir para
deformidades visiveis. As deformidades podem acarretar a diminuigdo da capacidade de
trabalho, limitacdo da vida social e problemas psicolégicos, aumentando o estigma e o
preconceito contra a doenca (Oliveira, Mendes et al., 2003; Chaturvedi, Singh et al., 2005;
Rafferty, 2005; Tsutsumi, lzutsu et al., 2007). Além disso, a hanseniase é considerada uma
doenga associada & pobreza (Kumar, Yadav et al., 2005; Kerr-Pontes, Barreto et al., 2006).

Desde a idade média, a hanseniase carrega consigo um misto de preconceito e estigma,
devido as deformidades associadas, a impossibilidade da cura naquela época e a falta de
conhecimento sobre as formas de transmissdo (Jopling, 1991; Heijnders, 2004). Estudo
recente do Brasil mostrou que 0s pacientes percebem esse estigma até dos proprios
profissionais de saude (White, 2008).

A evolugdo da doenca, a forma clinica e o desenvolvimento de rea¢Ges hansénicas -
incluindo o dano neural periférico - dependem da resposta imunoldgica do hospedeiro ao
parasitismo celular pelo Mleprae e consequente producdo de citocinas pro inflamatérias
(Britton, 1993; Sampaio e Sarno, 1998; Britton e Lockwood, 2004).

O retorno dos individuos na faixa etéria produtiva para o mercado de trabalho e sua
inser¢do na sociedade passa por mudancgas nem sempre tdo faceis, como perda de autoestima.
Prevenir incapacidades significa modificar comportamento, o que é dificil, mormente se
tratando de adultos. As técnicas de prevencdo sdo eficazes e conhecidas. Assim ndo é
controversa a necessidade de realizar atividades preventivas, mas sim o tipo de prevencéo
melhor indicada para cada paciente(Duerksen e Virmond, 1997).

Nos ultimos anos ficou claro, que a eliminagdo da hanseniase € um assunto mais
complexo do que considerado anteriormente. Em 1991, a Organizagdo Mundial de Saude
(OMS) propds a meta de eliminacdo da hanseniase como problema de saide publica aos
paises endémicos, que deveriam reduzir a prevaléncia da doenca para menos de um caso de
hanseniase para cada 10.000 habitantes até o ano 2000. Embora o objetivo tenha sido atingido
na maioria desses paises, para outros, incluindo o Brasil, o prazo precisou ser revisto e
prorrogado (Lockwood e Suneetha, 2005; Fine, 2007). O melhor indicador que representa a
magnitude da doenca é o coeficiente de deteccdo, que se aproxima da incidéncia real de casos

nos servicos de saude. Em tese ndo pode ser alterado por mudangas administrativas dos
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programas. Esse indicador desde 2003 comecou uma curva descendente. O foco dos
programas de controle é a reducdo das incapacidades por meio do diagnostico precoce e do
tratamento adequado, visando a interrupcdo da cadeia de transmissdo da doenca (Fine, 2007;
Penna, Oliveira et al., 2008).

Apesar da reducgdo significativa dos casos novos de hanseniase nos ultimos 10 anos, a
deteccdo se mantém alta no pais, com distribuicdo ndo uniforme de casos e concentragdo em
areas hiperendémicas de estados da regido norte, centro oeste e nordeste, segundo 0s
par@metros da Organizacdo Mundial de Satde e do Ministério da Salude do pais.

Acompanha essa realidade a proporcdo de pacientes detectados com incapacidades
fisicas instaladas, evidéncia de retardo no diagnostico e comprometimento neural. Estudos
apontam que os estados reacionais levam ao risco potencial de desenvolver incapacidades e
deformidades ao longo do tratamento e apds a alta. Além de comprometer a condicéo fisica,
psico-social e emocional das pessoas afetadas pela hanseniase.

Considerando a escassez de estudos sobre ocorréncia, seguimento e fatores associados
aos episodios reacionais apoOs a alta do tratamento PQT. Considerando o desconhecimento
sobre o percurso até o diagndstico, a identificacdo dos sinais e sintomas da doenca e 0s
problemas enfrentados, sob a perspectiva das pessoas com rea¢des hansénicas nessa area,
verificou-se a necessidade de realizar estudos com a tematica em quest&o.

A realizagdo desse estudo fornecerd dados baseados em evidéncias, de importancia
para a Saude Publica, com contribui¢cdes para aprimorar a assisténcia as pessoas afetadas pela
hanseniase e a geréncia do programa pelas coordenag¢fes municipais e estaduais de controle

da hanseniase.

1.1 Fundamentacao teorica

1.1.1 - Hanseniase no Mundo

A OMS iniciou em 2011 a Estratégia Global Aprimorada para reducdo adicional da
carga da hanseniase estabelecida para o periodo de 2011 a 2015. Esta estratégia tem como
objetivo maior oferecer, a todas as comunidades afetadas, acesso a servigos de hanseniase de
qualidade em conformidade com os principios de equidade e justica social. (Oms, 2010). A
estratégia incluiu indicadores utilizados pelo Brasil e outros paises para monitoramento da
endemia, o que confirma a adequacao da estratégia adotada anteriormente pelo Ministério da
Salde (MS). (Brasil, 2011b)
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Dentre os indicadores epidemioldgicos utilizados para acompanhar a doenca esta o
Coeficiente de deteccdo de casos novos. Este coeficiente global parece estar diminuindo
lentamente no mundo, (Tabela 1), entretanto em algumas regifes permanece e outros estdo
aumentando, como no Suddo em 2010 (Tabela 2). Fatores como cobertura vacinai de Bacilo
de Calmette Guérin (BCG), desenvolvimento econdmico, e boas préaticas para o controle da
hanseniase sdo condigdes que favoreceram para o controle da doenca em longo prazo. Porém,
por suas caracteristicas relacionadas a transmissao da doenca, o0 surgimento de novos casos
provavelmente ainda permanecerd por muitos anos, principalmente em regides

hiperendémicas.

Tabela 1| - Casos novos detectados em cinco regies do mundo no periodo de 2004 a

2010.

Regides do Casos novos detectados

mundo 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010
Africa 46 918 45 179 34 480 34 468 29 814 28 935 25 345
Américas 52 662 41 952 47 612 42 135 41 891 40 474 37 740
Sudeste da Asia 298 603 201 635 174 118 171 576 167 505 166 115 156 254
Leste Mediterrdneo 3 392 3 133 3261 4 091 3938 4029 4 080
Oeste Pacifico 6216 7 137 6 190 5 863 5 859 5 243 5 055
Total 407 791 299 036 265 661 258 133 249 007 244 796 228 474

Fonte: WHO, 2011

Hoje existem 17 paises que notificaram mil casos novos ou mais em 2010, onde a
hanseniase permanece como um problema de salude publica (Tabela 2). A detecgdo precoce
dos casos favorece a diminuicdo dos possiveis danos para individuos e tempo de exposi¢ao
para populacdo. Nesse contexto, um novo indicador proposto foi reduzir o coeficiente de grau
dois de incapacidade entre os casos novos por 1.000.000 habitantes em todo o mundo em

<35% até o final de 2015 em comparagdo com a linha de base ao final de 2010. (Who, 2011)
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Tabela 2 - Casos novos detectados nos 17 paises que relataram 1.000 casos ou mais no

periodo de 2004-2010.

Casos novos detectados

Pals 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010
Angola 2 109 1877 1078 1 269 1184 937 1 076
Bangladesh 8 242 7 882 6 280 5 357 5 249 5 239 3 848
Brasil 49 384 38 410* 44 436 39 125 38 914 37 610 34 894
China 1 499 1 658 1 506 1526 1614 1 597 1324
Republica Democratica do
Congo 11 781 10 369 8 257 8 820 6 114 5 062 5049
india 260 063 169 709 139 252 137 685 134 184 133 717 126 800
Etiopia 4 787 4 698 4 092 4 187 4 170 4417 4 430
Indoneésia 16 549 19 695 17 682 17 723 17 441 17 260 17012
Madagascar 3710 2 709 1536 1644 1763 1572 1 520
Mocambigue 4 266 5371 3 637 2510 1313 1191 1207
Myanmar 3748 3571 3721 3637 3 365 3 147 2 936
Nepal 6 958 6 150 4 235 4436 4 708 4394 3118
Nigéria 5276 5 024 3 544 4 665 4 899 4219 3913
Filipinas 2 254 3 130 2517 2 514 2373 1795 2 041
Sri Lanka 1 995 1924 1993 2 024 1979 1 875 2 027
Sudao 722 720 884 1706 1901 2 100 2 394
Tanzania 5 190 4 237 3 450 3 105 3276 2 654 2 349
Total 388 533 287 134 248 100 241 933 234 447 228786 215 938
(%) 95 96 93 94 94 93 95
Total Global 407 791 299 036 265 661 258 133 249007 244 796 228 474

Fonte: WHO, 2011

*A coordenacdo do Programa Nacional de Controle da Hanseniase corrigiu os dados do ano de 2005 para 49.448

casos novos — fonte PNCH/S1INAN/SVS 2006.

O Programa Nacional de Controle da Hanseniase (PNCH) identificou através dos

dados do Sistema de Informagdo de Agravos de Notificacdo (SINAN) &reas geograficas
agregadas de maior risco relativo de transmissdo da doenca no periodo 2005-2007. Essas
areas agregadas no tempo e ou no espaco de casos de uma doenga foram denominadas
aglomerados ou clusters.

Esta andlise por cluster parte da premissa de que nas doencas transmissiveis a
distribuicdo de casos ndo se d& ao acaso na populacdo, e que 0s casos estdo agregados no
espaco como consequéncia da dindmica de transmissdo. Para o PNCH a identificacdo dos
espacos de maior vulnerabilidade da doenca permite a orientacdo do programa de controle
para areas onde a transmissdo é maior, com enfoque em espacos geograficamente continuos e
maior efetividade epidemioldgica (Brasil, 2008a-b) (BRASIL, 2008b). Desta forma, a

abordagem por meio dos clusters evitaria que fossem ignoradas areas de baixos coeficientes
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de deteccdo de casos novos, proximas a areas com altos coeficientes de detec¢do ou que se
priorizassem municipios com muitos casos devido ao tamanho de sua populagdo e ndo devido
ao maior risco. Foram identificados 10 aglomerados (clusters), que congregavam 1.173
municipios e concentravam 53,5% dos casos novos em apenas 17,5% da populagdo(Brasil,
2008; Penna, 2008).

Uma analise espacial realizada por Alencar et al, identificou um total de 254
municipios classificados como hiperendémicos no cluster um. Houve concentracdo de
municipios com maiores taxas de deteccdo no Pard e no centro do Maranhdo. Estatistica
espacial scan identificou 23 clusters de probabilidade de novos coeficientes de deteccdo de
casos de hanseniase. Estes clusters incluem apenas 32% da populacdo total, mas 55,4% dos
casos novos de hanseniase. Também foram identificados 16 agrupamentos significativos para
o coeficiente de detec¢cdo em menores de 15 anos e 11 provaveis agrupamentos de casos

novos com grau dois de incapacidade (Alencar, Ramos Jr et al., 2012) (Penna et al., 2009)

1.2 Hanseniase no Brasil e nos estados do Maranhao, Para, Tocantins e Piaui.

O controle da hanseniase ainda é um desafio para o pais. Em 2010, o Brasil ocupava o
20 lugar no mundo e o lo lugar nas Américas em termos de nimeros absolutos de casos e um
coeficiente de deteccdo de 18,22 por 100.000 habitantes, considerado alto. A doenca esta
distribuida em todo o pais, com predominio na regido norte, com um coeficiente de detec¢do
de 42,73 por 100.000 habitantes, seguido pela regido centro-oeste (41,29), nordeste (27,73),
Sudeste (7,66) e Sul (5,19) (Brasil, 2011a).

As condigdes socioeconémicas e culturais tém grande influéncia na distribuicdo e
propagacdo da endemia, apresentando uma estreita relacdo com as condigdes precérias de
habitacdo, baixa escolaridade e com movimentos migratérios que facilitam a difusdo da
doenca (Lana, Amaral et al., 2007; Magalhdes e Rojas, 2007).

Informagbes do PNCH em 2009 demonstram que os estados de Tocantins, Maranhéo e
Para estdo entre os maiores coeficientes de deteccdo geral e em menores de 15 anos por
100.000 habitantes, repetindo, com alguma variacdo na posicdo de cada estado, o padrdo de

anos anteriores(Brasil, 201 1a).
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121 Situagdo no estado do Maranhé&o

O estado do Maranhdo esta localizado no oeste da regido nordeste. Tem como limites o
oceano atlantico (N), Piaui (L), Tocantins (S e SO) e o Pard (O). Ocupa uma éarea de
333.000.000 km2, densidade demografica de 19,79 km2, populacdo de 6.574.789 milhdes
habitantes distribuidos em 217 municipios. A populagcdo do municipio de Bacabal foi de
100.014 habitantes e de Caxias 155.129 habitantes. Segundo o censo de 2010 o estado foi
considerado o mais pobre do pais com 25,7% da sua populagdo vivendo abaixo da linha da
miséria(Brasil, 1., 2011). Esses dois municipios fazem parte dos sete municipios do estado
com populagdo acima de 100.000 habitantes, fora a capital Sdo Luis. O indice de
Desenvolvimento Humano (IDH) é de 0,683 (Pnud, 2005).

O coeficiente de deteccdo de hanseniase no estado apresenta tendéncia decrescente mais
tardia, estatisticamente significativa no tempo para as séries temporais. Entretanto, ainda
apresenta-se como hiperendémico segundo os parametros oficiais, muito acima dos dados do
pais e da regido nordeste. O coeficiente de deteccdo de hanseniase em menores de 15 anos,
também considerado hiperendémico e com a ocorréncia de casos nessa faixa etaria em 90

(41,5%) municipios do estado(Brasil, 2011a).

1.2.2 Situacdo no estado do Para

Situado na regido norte do pais, tem como limites o Suriname e o Amapéa (Norte), o
oceano atlantico a nordeste, o Maranhé&o a leste, o Tocantins a sudeste e Mato Grosso a sul,
com 0 Amazonas a oeste e Roraima e Guiana a noroeste. Possui 217 municipios, é o segundo
estado em extensdo do pais com 1.247.689,515 km", densidade demogréfica de 6,09 por kmz,
populacdo de 7.581.051 habitantes (2011), e um IDH de 0,755(2005). O municipio de Maraba
conta com uma populacdo de 233.669 de habitantes, a quarta maior cidade do estado.

A hanseniase é hiperendémica nesse estado, e semelhante ao estado do Maranhéo.
Apresenta uma tendéncia decrescente, estatisticamente significante no tempo para as séries
temporais de coeficientes de deteccdo. A ocorréncia de casos na faixa etaria de menores de 15
anos esta presente em 87 (61%) municipios do estado. (Brasil, 2010a; Alencar, Ramos Jr. et

al., 2011).

1.2.3 Situagdo no estado do Tocantins
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Na divisao geopolitica do pais, localiza-se na regido norte, fazendo parte da Amazénia
Legal. Conta com 139 municipios. Limita-se no noroeste com o Estado do Para; nordeste com
o0 Estado do Maranhdo; no centro leste e sudeste com os Estados do Piaui e Babhia,
respectivamente; no sudoeste com o Estado do Mato Grosso e ao sul, com o Estado do Goias.
A extensdo territorial corresponde a 278.000 km2, onde apresenta uma densidade demogréfica
de 4,98 habitantes/km? e IDH 0,756 (Pnud, 2005), com populacdo de 1,383. 445 habitantes.
Araguaina é a segunda cidade do estado com populacdo de 150.484 habitantes (IBGE, 2010).
Mantém-se com uma caracteristica evidente da concentracdo da populacdo urbana em 70% do
total da populacdo do estado.

No pais é o estado com maior coeficiente de deteccdo de hanseniase (72,14/100.000
habitantes em 2010). A endemia esta presente em todos os municipios, com a notificagdo de
casos novos em menores de quinze anos em 43 (30,9%) municipios, circundados por outros
considerados silenciosos, com indicativo de prevaléncia oculta de casos ou super
diagnosticos. A série histdrica do coeficiente de detec¢do aponta a manutengdo da endemia
em niveis hiperéndemicos, apesar da tendéncia decrescente apresentado em estudo pelo
Ministério da Saude(Brasil, 2008a-b).

1.2.4 Situacdo no estado do Piaui

Localizado na regido nordeste, limita-se com o oceano atlantico (N), Ceard e
Pernambuco (L), Bahia (S e SE), Tocantins (SO) e Maranhdo (O e NO). Possui 224
municipios, densidade demogréafica de 12,04 habitantes/lkm2, IDH de 0,703(Pnud, 2005),
populacdo de 3.118.360 habitantes. O municipio de Floriano é a quinta maior cidade do
estado, com populacio de 57.690 habitantes(Brasil, I., 2011). E um dos quatro estados de
compde o cluster um, com a tendéncia decrescente da doenca numa série do coeficiente de
deteccéo geral da hanseniase, apesar de ser hiperendémico para a hanseniase em 2008 (Brasil,
2008a-b). Quanto ao comportamento da deteccdo em menores de 15 anos, foram notificados
casos em 24(10,8%) municipios. Um detalhe semelhante aos outros estados é a existéncia de
areas, adstritas a esses municipios, que se encontram silenciosas para notificacdo de casos de

hanseniase.
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Figura 1. Agregado espacial de casos de hanseniase no cluster um (2005-2007).
Fonte: PENNA, M.L.F.e MS, 2008.

1.3 Descricdo geral dos indicadores no cluster um

Dentre os principais indicadores epidemiol6gicos, o coeficiente de deteccdo esta entre 0s
indicados recomendados pela OMS para medir a magnitude e tendéncia da endemia. (World
Health Organization, 2009). No ano de 2009 o resultado desse indicador na area do cluster foi
de 75,6/100.000 habitantes. No periodo de 2001 a 2009 foram detectados 82.463 mil casos
novos no cluster. Podemos observar comportamento do indicador correspondente a area de
cada estado (Figura 2). A taxa de detecgdo média geral caso neste periodo foi 95.9/100, 000,
enquanto que no resto do Brasil foi de 21,0 casos/100.000 habitantes foram notificados (RR =
4,56). (Penna, 2008). Na regido do Para, a deteccdo de casos foi maior 134,8/100.000
habitantes. (Alencar, Ramos Jr. et al., 2011). E necessario considerar que nos estados do
Tocantins e Piaui no ano de 2008 existiram campanhas de diagndstico promovidas pelo
Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase - MORHAN, através da

carreta do MORHAN, que pode ter contribuido para esse aumento de casos notificados.
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Fonte: SINAN/SVS-MS

Figura 2 Coeficiente de deteccdo geral de hanseniase segundo Cluster um (municipios
do Para, Tocantins, Maranhao, Piaui) no periodo de 2001-2009.

Em relacdo aos indicadores operacionais, destaca-se a proporgcédo de casos
novos com grau de incapacidade fisica (GIF) avaliada no diagndstico. Ele evidencia a
precocidade ou retardo do diagnostico e a qualidade das acdes e servicos. No total do
cluster, 84,9% (69.220) casos novos de hanseniase foram registrados como avaliados
0 grau de incapacidade no momento do diagnéstico. O Maranhdo teve a menor
proporcdo de casos avaliados (79,0%), enquanto no Piaui e Para mais de 90% dos
casos no cluster foram avaliados. Entre os casos avaliados, 18,1% (13.112) tinha grau
um de incapacidade e 5,5% (3811) grau dois de incapacidade. (Alencar, Ramos Jr. et
aZ., 2011).

Na andlise do ano de 2009, foram notificados um total de 8.971 casos novos na
area do cluster. Destes 7.769 (86,6%) tiveram o grau de incapacidade registrado como
avaliado no SINAN, sendo 5534 (71,2%) com grau zero, 1738 (22,4%) com grau um
e 497 (6,4%) com grau dois. Mais detalhes da proporcdo de avaliados e de grau dois

em cada estado na Figura 3.
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Fonte: SINAN/SVS-MS *Grau de incapacidade fisica
Figura 3 Casos novos de hanseniase com GIF* grau dois e avaliados no diagndéstico, segundo

cluster um (municipios do Para, Tocantins, Maranhdo, Piaui),2009.

Outro indicador operacional, a proporgéo de cura entre 0s casos novos diagnosticados
0s anos da coorte foi inserido como indicador de monitoramento do Programa do Governo
Federal, o Pacto pela vida em 2008. O resultado considerado bom a proporg¢éo maior ou igual
a 90%. Somente os municipios na area do cluster do Tocantins alcangaram esse nivel para a

cura no grupo Paucibacilar (PB).

1.4  Aspectos Clinicos

O diagnostico clinico da hanseniase é realizado por meio do exame clinico do paciente
para identificacdo de lesbes dermatoldgicas e palpacdo de troncos nervosos. Entretanto, ha
uma grande diversidade do espectro clinico do processo infeccioso.

No Congresso de Hansenologia de Madrid em 1953, foram definidas as formas clinicas
da hanseniase indeterminada (HI), duas formas polares - a hanseniase tuberculdide (HT) e a
hanseniase virchowiana (HV) e uma forma interpolar, a hanseniase dimorfa (HD) (Talhari e
Neves, 1997).
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Figura 4- Curados nas Coortes Paucibacilares e Multibacilares no Cluster um (municipios do

Pard, Tocantins, Piaui, Maranh&o) - 20009.

Para fins de tratamento e acompanhamento na rede de servicos de salde, os pacientes
com hanseniase sdo classificados em dois grupos, de acordo com o nimero total de lesbes
cuténeas encontradas: Paucibacilares (PB) (menos de cinco lesGes) e Multibacilares (MB)
(cinco lesbes ou mais). (Talhari e Neves, 1997). No Brasil, 0s casos sdo submetidos ao
tratamento com esquema poliquimioterapico padronizado pela OMS e recomendado pelo MS
por meio da Portaria 3.125, sete de outubro de 2010. Este esquema padréo inclui a associacéo
de trés drogas sendo duas (Rifampicina e Dapsona) para o esquema Paucibacilar (PB) e trés
(Rifampicina, Dapsona e Clofazimina) para o esquema Multibacilar (MB) (Brasil, 2010b). O
tratamento completo de seis (PB) e doze doses (MB) garante a cura microbioldgica da doenca
e deve ter o seu acesso disponibilizado em todas as unidades da rede basica de salde do
Sistema Unico de Salde (SUS). Os pacientes MB que excepcionalmente ndo apresentarem
melhora clinica, com presenca de lesdes ativas da doenga, no final do tratamento preconizado
de 12 doses (carteias) deverdo ser encaminhados para avaliagdo em servico de referéncia
(municipal, regional, estadual ou nacional) para verificar a conduta mais adequada para o

Caso.

WYrwm nNr”
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Existem esquemas substitutivos padronizados para pacientes que apresentarem
intolerncia a qualquer uma das drogas do esquema padrdo, sendo disponibilizados apenas
para centros de referéncia(Brasil, 2010Db).

Criangas com hanseniase devem ser tratadas com esquema padrdo recomendado, com as

doses dos medicamentos ajustadas, de acordo com a sua idade e peso.

15 Estados Reacionais e Neurites

Em hanseniase, existem fendmenos imunoldgicos de inflamagdo aguda ou subaguda
conhecidos como estados reacionais. Durante esses episddios, 0s ramos cutaneos e 0s troncos
nervosos podem ser acometidos de maneira isolada (mononeuropatia) ou multipla
(mononeuropatia multipla), clinicamente conhecidos como neurites. A neurite se manifesta
com dor (espontnea ou a palpagdo) e alteracdo da funcdo neural autdbnoma, sensitiva e/ou
motora, com espessamento ou ndo do calibre do nervo. Pode estar associada tanto a reagéo
tipo | quanto a tipo 2, com maior frequéncia na primeira (Pimentel, Nery et al., 2004).

Em virtude do alto risco incapacitante decorrente do dano aos troncos nervosos
periféricos, os estados reacionais precisam ser diagnosticados precocemente e tratados
adequadamente.

A intensidade, a extensdo e a distribuicdo da neuropatia hansénica dependem da forma
clinica, da fase evolutiva da doenga e dos fenémenos de agudizagdo durante os episddios
reacionais. Estes s&o classificados como tipo | (Reagdo reversa - RR) e tipo 2 (Eritema
nodoso hansénico - ENH). A RR ocorre em pacientes PB e MB, mas 0 ENH somente em
pacientes MB com doenca avancada. Um terceiro tipo reacional é conhecido como neurite
isolada ou neurite pura (Lienhardt e Fine, 1994; Britton e Lockwood, 2004; Richardus,
Nicholls et al., 2004). As caracteristicas clinicas e os respectivos sintomas dos estados
reacionais sdo detalhados na Tabela 3.

Sob o aspecto imunoldgico, a reacdo hansénica tipo | ou reacdo reversa (RR), tem um
mecanismo de hipersensibilidade tardia mediada por células (imunidade celular) com
aumento do processo inflamatério nas lesdes ocorrendo nas formas tuberculéide, classificacao
de Ridley & Jopling (Tuberculéide Tuberculdide (TT) e Boderline Tuberculdide (BT) e,
especialmente na dimorfa (Borderline Borderline - BB) e Borderline Lepromatosa (BL))

considerando sua instabilidade imunoldgica (Bjune, Barnetson et al., 1976; Britton, 1998).
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A reacdo hansénica Tipo Il é mediada por anticorpos (imunidade humoral) é uma
sindrome de imunocomplexos, de ocorréncia em 50,0% dos casos virchowianos (Lepromatosa
Lepromatosa e Borderline Lepromatosa), mormente no final do primeiro ano da
Poliquimioterapia - PQT (Sanchez, 1981) ndo obstante ocorrer, também, nos casos mais
avancados da doenga, antes do inicio do tratamento (Andrade, 2007).

Os episddios reacionais podem ser desencadeados, exacerbados ou mantidos por
fatores como: infeccdes, alteracbes hormonais e estresse fisico e emocional. Sob essa
condigdo, os individuos podem necessitar de acompanhamento clinico, odontoldgico,
psicoldgico e social, necessario para resolver a causa basica e contribuir para a reducao do uso

do corticoide e dos riscos do uso prolongado dessa droga (Brasil, 2010a).

Tabela 3 - Caracteristicas clinicas das reagdes hansénicas.

Reacdo reversa (RR) Eritema nodoso hansénico (ENH)

Tipo ! Tipo 2
Forma clinica: Tuberculéide Virchowiana
Dimorfa Dimorfa (menos frequente)

Area envolvida:

Inflamagdo da pele:

LesBes cutaneas inflamatdrias pre-
existentes ou novas

Eritema e edema das lesGes pre-
existentes

Aparecimento stbito formando

Generalizada/sistémica.

Novos nddulos sensiveis ao toque/
vermelhos/ violaceos, independente das
lesGes pré-existentes da hanseniase. No

eritema nodoso grave com ulceragao;
Eritema polimorfo-simile, fenémeno de
Lucio.

novas placas, também préximas a
trajetos de nervos.

Acometimento
neural:

Frequente - com neurite, bem
definida ap6s palpacdo e avaliagéo
da funcéo neural, com ou sem lesGes
cuténeas agudas.

Bom, sem febre ou subfebril.

Ocorre, porém com menor frequéncia. Pode
apresentar edema de maos e pés (maos e pés
reacionais).

Estado geral do
paciente:

Ruim, com febre e mal estar geral,
glomerulonefrite, orquiepididimite, artrite.

Tempo de Mais tardiamente no curso do tratamento

aparecimento:

Precocemente durante a PQT

Envolvimento
ocular:

Piora da capacidade de ocluséo
palpebral

Inflamacéo ocular (irite, iridociclite,
esclerite), com ou sem dor, visdo embacada,
acompanhadas ou ndo de lesdes cutaneas.

Fonte: (BRASIL, 2002b), Andrade Ed., 2007 e (Brasil, 2010 - Orienta¢cdes para uso corticosteroides em
hanseniase).

Os estados reacionais e as neurites podem ocorrer ao longo do tratamento, bem como

antes ou apos a terapia especifica com a PQT (Lienhardt e Fine, 1994; Van Brakel, Khawas et
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al., 1994; Meima, Saunderson et al., 2001; Richardus, Nicholls et al., 2004). Como troncos
nervosos periféricos sdo comumente envolvidos, os episddios podem levar a incapacidades
permanentes. Os principais troncos nervosos periféricos afetados por neurites sdo destacados
na Figura 5.

Figura 5 - Principais nervos periféricos acometidos na hanseniase.
Fonte: Figura adaptada de Andrade Ed (2007)

Um estudo brasileiro em pacientes multibacilares revelou que 74% dos pacientes em
pos-alta apresentaram episodios reacionais: 29% com RR, 25% com ENH e 20% com neurite
isolada. Nesse estudo, pacientes submetidos ao tratamento PQT com 12 doses apresentaram
um periodo de reagdo pos-alta maior em comparacdo com outro esquema multibacilar (Cunha,
2001). Outros autores observaram estados reacionais no Estado de Rondonia em 33% dos
pacientes, com uma frequéncia de 30% em pacientes PB e de 70% em pacientes MB(Oliveira,
Alencar et al., 2007). Estudo controlado e comparativo de dois esquemas terapéuticos

mostrou que 50% dos pacientes tratados com o regime de PQT apresentaram reagdes
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hansénicas, entre estas 17,1% de RR, 30% de ENH e 2,8% de neurite isolada (Gallo, Alvim et
al., 1996).

O risco de aparecimento de danos neurais em casos novos com a fungdo do nervo
normal no diagndstico é de 1% no grupo PB e 16% no grupo MB (CROFT et al., 2000c). Para
0S casos novos que ja chegam com a funcéo alterada no diagnoéstico, esse risco é de 16% em

pacientes PB e 65% em pacientes MB (Croft, Nicholls, Steyerberg et al., 2000).

1.6 Tratamento dos episodios reacionais

A instituicdo do tratamento precoce dos episddios reacionais é fundamental para a
prevencdo de danos neurais e incapacidades nas pessoas afetadas pela hanseniase. Até o inicio
de 2011 o PNCH contava com um Comité Assessor com membros representantes de
sociedades médicas, associacdes e outras coordenacBGes de areas afins que discutem as
necessidades de adequagdo das normas técnicas e recomendagdes de padronizagdo de
esquemas de tratamento alternativos a partir de resultados de pesquisa e experiéncia clinica no
acompanhamento em centros de referéncia nacionais e internacionais a cada ano. Entretanto, é
necessario amplia o foco de atencdo integral as pessoas afetadas pela hanseniase, possibilitar
o desenvolvimento de capacidades técnicas para os profissionais de atencdo priméria para o
diagnostico precoce desses episodios, instituicdo terapéutica adequada e encaminhamento
para centros de referéncia estabelecidos em cada nivel hierarquico do SUS.

A Portaria 3.125/2010 elenca alguns critérios imprescindiveis para o tratamento dos
episodios reacionais:

1. Diferenciar o tipo de reacdo hansénica,;

2. Avaliar a extensdo do comprometimento de nervos periféricos, 6rgaos e outros

sistemas;

3. Investigar e controlar fatores potencialmente capazes de desencadear os estados

reacionais;

4. Conhecer as contraindicacOes, interages e efeitos adversos dos medicamentos

utilizados no tratamento da hanseniase e em seus estados reacionais;

5. Instituir, precocemente, a terapéutica medicamentosa e medidas coadjuvantes

adequadas visando a prevencdo de incapacidades;

6. Encaminhar os casos graves para internacdo hospitalar.
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A ocorréncia de reagdes hansénicas ndo contraindica o inicio da PQT/OMS, ndo
implica sua interrup¢do nem ¢é indicacao de reinicio da PQT, se 0 paciente estiver de alta do
tratamento poliquimioterdpico. Esta observacdo inserida na portaria é extremamente
pertinente, pois 0 que se observa no campo é a existéncia de alguns profissionais com
dificuldades de classificacdo das formas clinicas da doenca, classificagdo operacional e de
palpacdo de nervos. Outro ponto é ter seguranca para definir o que é episddio reacional de
recidivas. Uma propor¢do bem menor ser considerado como recidiva, principalmente apds
cinco anos de evolugdo pds-alta. Ambos constituem desafios, principalmente para
profissionais da atencdo priméria.

E necessario contar com profissionais capazes de realizar o diagnéstico das reacfes e
neurites, por meio da investigacdo cuidadosa dos sinais e sintomas especificos, de valorizar as
queixas dos pacientes, realizar exame fisico geral, com énfase na avaliacdo dermatoldgica e
neurolégica simplificada e correlacionar com outros fatores capazes de desencadear reagfes
como focos infecciosos dentarios. E essa capacidade é fundamental para as equipes de salde
da familia, que sdo a porta de entrada do sistema. Um reforgo para a inclusdo da consulta
odontoldgica no inicio do tratamento e no momento do diagndstico da reacdo hansénicas deve
ser estimulado.

Essas ocorréncias deverdo ser consideradas como situagbes de urgéncia e
encaminhadas aos servicos de referéncia (municipal, regional, estadual ou nacional) para
tratamento nas primeiras 24 (vinte e quatro) horas. Nas situagdes onde ha dificuldade de
encaminhamento imediato, os seguintes procedimentos deverdo ser aplicados até a avaliacéo:

1. Orientar repouso do membro afetado em caso de suspeita de neurite;

2. Iniciar prednisona na dose | a 15 mg/kg/dia (excepcionalmente de 15 a 2

mg/kg/dia), devendo-se tomar as seguintes precaucdes para a sua utilizagdo: garantia

de acompanhamento médico, registro do peso, da pressdo arterial, da glicemia de
jejum no sangue, tratamentos profilaticos da estrongiloidiase e da osteoporose.

O acompanhamento dos casos com reacdo devera ser realizado por profissionais com
maior experiéncia ou por unidades de referéncia (municipal regional e/ou estadual). Para o
encaminhamento devera ser utilizada a Ficha de Referéncia/Contra Referéncia padronizada
pelo Municipio, contendo todas as informacBes necessarias, incluindo-se a data do inicio do

tratamento, esquema terapéutico, nimero de doses administradas e o tempo de tratamento.
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Tratamento clinico das reacfes

O tratamento dos estados reacionais é geralmente ambulatorial e deve ser prescrito e
supervisionado por médico. O medicamento de escolha para o tratamento dos estados
reacionais € a prednisona, um corticosteroide de baixo custo e facilmente disponivel, apesar
dos riscos associados ao seu uso para o0 tratamento desses eventos(Croft, Nicholls et al., 1999;
Brasil, 2010a).

Reacdo tipo | ou Reacdo Reversa (RR)

1. Iniciar prednisona na dose de ! a 1,5 mg/kg/dia (excepcionalmente de 15 a 2
mg/kg/dia), conforme avaliagéo clinica.
2. Manter a poliquimioterapia se o doente ainda estiver em tratamento especifico.
3. Imobilizar o membro afetado com tala gessada em caso de neurite associada.
4. Monitorar a funcdo neural sensitiva e motora.
5. Reduzir a dose de corticoide conforme resposta terapéutica e melhora do
mapeamento sensitivo da pele e extremidades nos territorios dos nervos;
6. Programar e realizar acOes de prevencdo de incapacidades.
Na utilizacdo da Prednisona, devem ser tomadas algumas precaucdes:
1. Registro do peso, da pressdo arterial e da glicemia de jejum no sangue para
controle.
2. Tratamento antiparasitdrio com medicamento especifico para Strongyloides
stercoralis prevenindo a disseminagdo sistémica deste parasita (Tiabendazol 50
mg/kg/dia, em trés tomadas por dois dias ou 1,5 g/dose Unica, ou Albendazol na dose
de 400 mg/dia, durante trés dias consecutivos).
3. Profilaxia da osteoporose: célcio 1000 mg/dia, vitamina D 400-800 Ul/dia ou
Bifosfonatos. Por exemplo, Alendronato 10 mg/dia, administrado com &agua, pela
manha, em jejum. Recomenda-se que o desjejum ou outra alimentacdo matinal deve
ser realizado (a), no minimo, 30 minutos apds a ingestdio do comprimido do
alendronato (Brasil, 2010b).

O tempo de uso da prednisona recomendado para esse tipo de reacdo e em
média seis a nove meses para cada episodio, se seguidas as recomendacdes de reducao

protocoladas pelo programa (Brasil, 2010a).
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Reacdo tipo 2 ou Eritema Nodoso Hansénico (ENH)

A talidomida é o medicamento de escolha na dose de 100 a 400 mg/dia, observando-se
a regulamentacgéo para seu uso, conforme a intensidade do quadro. Na impossibilidade do seu
uso, prescrever prednisona na dose | a I,5mg/kg peso/dia (excepcionalmente de | a 2 mg/kg
peso/dia). Além disso, é preciso:

1. Manter a poliquimioterapia se 0 (a) doente ainda estiver em tratamento especifico;

2. Introduzir corticosteroide ap6s a devida avaliacdo clinica e regulamentacdo para uso

em caso de outras doencas imunossupressoras, em caso de comprometimento de

nervos (bem definido apos palpacédo e avaliacdo da funcdo neural), segundo o esquema

ja referido;

3. Imobilizar o membro afetado em caso de neurite associada;

4. Monitorar a fungdo neural sensitiva e motora;

5. Reduzir a dose da talidomida e/ou do corticoide conforme resposta terapéutica;

6. Programar e realizar agbes de prevencgdo de incapacidades.

Reacdes tipo 2 (ENH) - indica¢bes da corticoterapia.

1. Contraindicagdes da talidomida.

2. Mulheres gravidas ou sob risco de engravidar (mulheres em idade fértil) - Lei n°

10.651, de 16 de abril de 2003, que dispde sobre o uso da talidomida.

3. Presenca de lesGes oculares reacionais, com manifestaces de hiperemia conjuntival

com ou sem dor, embacamento visual, acompanhadas ou ndo de manifestacOes

cutaneas.

4. Edema inflamatdrio de maos e pés (maos e pés reacionais).

5. Glomerulonefrite; orquiepididimite; artrite; vasculites; eritema nodoso necrotizante.

6. Reac0es tipo eritema polimorfo-simile, sindrome de sweet-simile. (Brasil, 2010b)

Para essa situagdo, as recomendacOes de monitoramento da funcdo neural
permanecem, existe esquema de reducdo recomendado conforme melhora clinica e da funcéo

neural. E o tempo de tratamento é em média, trés a cinco meses. (Brasil, 2010a)
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Conduta nos casos de reacdo crbnica ou subintrante

A reacdo subintrante é a reacdo intermitente, cujos surtos sdo tdo frequentes que, antes
de terminado um, surge o outro. Esses casos respondem ao tratamento com corticosteroides
e/ou talidomida, mas tdo logo a dose seja reduzida ou retirada, a fase aguda recrudesce. 1sso
pode acontecer mesmo na auséncia de doenca ativa e perdurar por muitos anos apds o
tratamento da doenca. Nesses casos recomenda-se:

1. Observar a coexisténcia de fatores desencadeantes, como parasitose intestinal,

infeccbes concomitantes, cérie dentaria, (normalmente negligenciada) e estresse

emocional,

2. Ap6s excluir atividade de doenca (recidiva), se houver disponibilidade de

clofazimina avulsa (50 mg ou 100 mg) em centros de referéncia, utilizar o esquema:

clofazimina em dose inicial de 300 mg/dia por 30 dias; reduzir para 200 mg/dia por 30

dias e em seguida para 100 mg/dia por mais 30 dias, associada ao corticosteroide ou a

talidomida.

Esquema terapéutico alternativo para reacéo tipo 2

Utilizar a pentoxifilina, apos alimentacdo, na dose de 1200 mg/dia, dividida em doses
de 400 mg de 8/8 horas, associada ou ndo ao corticosteroide. Sugere-se iniciar com a dose de
400 mg/dia, com aumento de 400 mg a cada semana, no total de trés semanas para alcancar a
dose maxima e minimizar os efeitos gastrintestinais. Pode ser uma opg¢do para 0s casos onde a
talidomida for contraindicada, como em mulheres em idade fértil. A pentoxifilina pode
beneficiar os quadros com predominio de vasculites. Reduzir a dose conforme resposta
terapéutica, ap6s pelo menos 30 dias, observando a regressdo dos sinais e sintomas gerais e

dermato-neuroldgico (Brasil, 2010b).

Tratamento cirargico das neurites

Este tratamento € indicado depois de esgotados todos os recursos clinicos para reduzir
a compressdao do nervo periférico por estruturas anatbmicas constritivas proximas. O (a)
paciente deverd ser encaminhado (a) para avaliagdo em unidade de referéncia de maior
complexidade para descompressao neural cirdrgica, de acordo com as seguintes indicacgdes:

1. Abscesso de nervo;
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2. Neurite que ndo responde ao tratamento clinico padronizado dentro de quatro (4)
semanas;

3. Neurites subintrantes ou reentrantes;

4. Neurite do nervo tibial ap6s avaliagdo, por ser, geralmente, silenciosa e, nem
sempre, responder bem ao corticoide. A cirurgia pode auxiliar na prevencao da ocorréncia de

Ulceras plantares. (Brasil, 2008b)

Dor neural ndo controlada e/ou cronica

A dor neuropatica (neuralgia) pode ocorrer durante o processo inflamatorio, associado
ou ndo a compressdo neural ou por sequela da neurite e deve ser contemplada no tratamento
da neuropatia.

Pacientes com dores persistentes e quadro sensitivo e motor normal ou sem piora
devem ser encaminhados aos centros de referéncia para o tratamento adequado. (Brasil,
2010b; Lasry-Levy, Hietaharju et al., 2011). Para aqueles com quadro de neurite de dificil
controle, os servicos de referéncia poderdo também adotar protocolo clinico de pulsoterapia
com metilprednisolona endovenosa na dose de Ig por dia até melhora acentuada dos sinais e
sintomas, até o maximo de trés pulsos seguidos, em ambiente hospitalar, por profissional
experiente, quando serd substituida por prednisona via oral.

Nos pacientes com dor persistente e quadro sensitivo e motor normal ou sem piora,
poderdo ser utilizados antidepressivos triciclicos (Amitriptilina, Nortriptilina,) ou
anticonvulsivantes  (Carbamazepina,  Gabapentina), observando-se as interacdes
medicamentosas correspondentes, como apresentado a seguir.

Classicamente, o tratamento das neurites é clinico, constituido de corticoterapia oral e
imobilizacdo do membro afetado. Entretanto, existem pacientes em que, mesmo com todas as
medidas tomadas e terapéuticas convencionais adequadas, mostram progressdo dos sintomas e
riscos altos de dano na funcéo do nervo (Van Brakel e Khawas, 1996; Oliveira, Alencar et al.,
2007).

A forma mais acessivel e oportuna de avaliar a ocorréncia e a gravidade das neurites é
através do monitoramento sensitivo e motor da funcdo neural, além do seguimento da
evolugdo da queixa de dor do paciente. Através deste pode-se detectar a melhora, piora ou a
estabilidade do quadro e subsidiar a conduta terapéutica e cirdrgica (Brasil, 2008a; OMS,
2010).
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A neurite pode estar associada aos dois tipos de rea¢cdes ou manifestar-se de forma
isolada (Nery, Vieira et al., 1998; Oliveira, Alencar et al., 2007). Pode ocorrer casos em que a
neurite evolui sem dor, sendo denominada neurite silenciosa. (Pimentel, Nery et al., 2004).
Pode ser acompanhada de alteragdo da funcdo sensitiva ou motora, e pode levar até a
completa perda da funcéo neural.

Diferentes fatores sdo responsaveis pela etiopatogenia da neurite. Inicialmente, existe
um fator de natureza intrinseca (presenca do bacilo e reacdo inflamatéria) ao qual podera se
somar um fator extrinseco: a compressdao do nervo edemaciado por estruturas anatdémicas
vizinhas (0sseas, ligamentares e bandas fibrosas)(Brasil, 2008b). Esta se caracteriza por uma
mononeurite multipla de origem imunoldgica que resulta em neuropatia autonémica, sensitiva
e motora (Lienhardt e Fine, 1994), levando a comprometimentos primarios: pele seca (Facer,
Mathur et al., 1998), alteracGes reflexas vaso motoras (Abbot, Beck et al., 1991), alteracbes
sensitivas de varias modalidades tais como sensagdo de dor, toque e temperatura e

comprometimento motor, que causa fraqueza muscular e paralisia (Srinivasan, 1993).

1.7  Prevencéo de Incapacidades

Deficiéncia, limitacdo de atividade e restricdo de participacdo social foram definidos na
Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (Buchalla, 2008) como
componentes importantes do estado de satde de um individuo.

Dentro dessa abordagem integral, sdo considerados componentes da funcionalidade e
incapacidades o corpo, as atividades e a participacdo. As fungdes fisioldgicas ou partes
anatémicas sdo referidas como corpo. A execucdo de uma acdo ou tarefa realizada por um
individuo é denominada atividade enquanto participacdo seria 0 envolvimento em situacGes
de vida diaria.

O termo deficiéncia € utilizado para designar problemas nas fungfes ou nas estruturas
do corpo. Limitagdo é utilizada para designar dificuldades que um individuo possa encontrar
na execucdo de atividades. E restricdo refere-se a problemas que o individuo possa enfrentar
ao se envolver em situagdes de vida (Buchalla, 2008).

Pessoas atingidas pela hanseniase podem apresentar deficiéncias e em consequéncia
disso, limitacGes de atividades. Numa outra situacdo, pode apresentar restricdo a participacao

social devido ao estigma, mesmo na auséncia de deficiéncias ou limitacdo da atividade.
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No acompanhamento dos individuos atingidos pela hanseniase, seja durante o
tratamento com PQT ou apds o tratamento, a identificacdo de sinais de dano neural é uma
atividade béasica para prevencdo de incapacidades. Ela deve ser realizada por todos os
profissionais de saude envolvidos, com medidas simples, como a investigacdo de queixas, a
palpacdo dos nervos periféricos e a realizagdo da avaliacdo neuroldgica simplificada das
fungdes neurais (Andrade, 2007; Brasil, 2008a-a).

E necesséria a ado¢do de medidas para evitar a ocorréncia de incapacidades fisicas no
paciente, e no caso da incapacidade, ja instaladas, medidas para evitar deformidades e
complicagGes provocadas por elas. Estes incluem agdes como a detecgdo de casos e 0
tratamento com PQT, a deteccdo precoce e o tratamento de reacfes e neurites (Van Brakel,
Saunderson et al., 2007) (Van Brakel e Khawas, 1996).

Para prevenir complicacdes e reabilitar os pacientes estdo incluidas acbes de
autocuidado, cirurgias reconstrutoras, terapia ocupacional, fisioterapia, treinamento
vocacional, aconselhamento e advocacia (Brasil, 2008a-a).

Assim, consideram-se deficiéncias primérias em hanseniase (orquite, uveite, irite,
desabamento do septo nasal, neuropatia, fraqueza muscular e/ou perda sensitiva, perda da
sudorese e outras) sdo devidas ao processo inflamatdrio do organismo na tentativa de destruir
0 bacilo diretamente ou as células paralisadas por ele. E deficiéncias secundarias aquelas
decorrentes da ndo realizacdo de cuidados preventivos ap0s 0 processo primario (garras fixas
em maos e pés, mal perfurante plantar, osteomielite, reabsorcdo éssea, perda de dedos,
cegueira, contraturas e outras) (Figura 6). (Anderson, 2006; Andrade, 2007; Brasil, 2008a-a).

Estudos relacionados com comprometimento neural demonstram que cerca de 30% a
40% dos casos tém uma perda significativa de sua funcdo neural (Broekhuis, Meima et al.,
2000; De Oliveira, De Alencar et al., 2003).

Mas o grande desafio € a conscientizacdo do individuo para o autocuidado, pois a
responsabilidade pelo cuidado com o seu corpo é dele em conjunto com os profissionais de
salde. E necessario um envolvimento dos profissionais com o0s usuarios, reconhecer a
condicdo atual de cada individuo e utilizar abordagens diferenciadas de acordo com as
condigdes vivenciadas. Acima de tudo é preciso acolher, ajudar essas pessoas a lidar com a
doenga e principalmente com os efeitos que ela causa. E as alteragdes imunoldgicas que
desencadeiam as reagdes, com curso longo de tratamento e que trazem mudancgas na vida dos

individuos.
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Lesbes dos nervos periféricos

Fibras Sensoriais Fibras Autdbnomas Fibras Motoras

Diminuicdo ou perdo da Diminuicdo ou penda de Diminuicdo ou perda da forca

sensibilidade sudorese e lubrificacdo muscular
da pele
z Queimaduras z Fissuras Desequilibrio muscular (Garra,
z Ferimentos Pé Caido, Lagoftalmo)
z Ulceras Aumento de pressdo em areas

nas AVD's
Contraturas e articulacdes

Fonte: Manual de Prevengao de incapacidades — cadernos de prevencéo de incapacidades em hanseniase n°® 1, (Brasil, 2008).

Figura 6 - Lesdes dos nervos periféricos de acordo com o comprometimento sensitivo,

autonémico e motor.

1.7.1 Avaliacdo neuroldgica simplificada (ANS)

A prevencao de deficiéncias (temporérias) e incapacidades (permanentes) ndo deve ser
dissociada do tratamento PQT. Essas acdes devem fazer parte da rotina dos servigos de saude
e serem recomendadas para todos o0s pacientes.

A avaliagdo neuroldgica simplificada tem como objetivo avaliar o estado do nervo e
da funcéo (sensitiva, motora) neural. E essencial para detectar precocemente alteracbes na
funcéo, principalmente na neurite silenciosa. O exame consiste no registro de queixas em cada
segmento (nariz, olhos, médos e pés), palpacdo dos principais nervos acometidos pela
hanseniase (ulnar, mediano e radial, em membros superiores e fibular e tibial posterior, em
membros inferiores). Para testar a forca muscular utiliza-se o teste de forca muscular
voluntério (VMT) com o registro da graduacdo numa escala de 5 a 0 ou atribuicdo de forte,

diminuido ou paralisado. Para testar a sensibilidade é utilizado o kit de Semmes-Weinstein ou



43

estesiometro. E realizada com o registro das queixas dos pacientes e exame de todos 0s
segmentos.
A portaria 3.125 que estabelece as diretrizes para a vigilancia, atencdo e controle da

hanseniase no pais recomenda que a avaliacdo neuroldgica deve ser realizada:

1. No inicio do tratamento;

2. A cada trés meses durante o tratamento se ndo houver queixas;

3. Sempre que houver queixas, tais como: dor em trajeto de nervos, fraqueza muscular,

inicio ou piora de queixas parestésicas;

4. No controle periédico de pacientes em uso de corticoides, em estados reacionais e

neurites; ou quando houver suspeita destas, durante ou ap6s tratamento.

5. Na alta do tratamento.

6. No acompanhamento pds-operatério de descompressdo neural com 15 (quinze), 45

(quarenta e cinco), 90 (noventa) e 180 (cento e oitenta) dias.

E importante esclarecer que a avaliagdo completa consiste no exame dos segmentos da
face, nariz, olhos, membros superiores e inferiores e registro dos resultados dessa
avaliagdo em formuléario préprio recomendado pelo Ministério da Salde — Avaliacéo

neuroldgica simplificada.

1.7.2 Escore Olho-Mao-Pé (OMP) ou Eye-Hand-Foot (EHF)

Ele é uma alternativa ao grau méaximo de incapacidade (OMS) para se resumir 0s dados
sobre deficiéncias. Com o grau méximo de incapacidade (OMS), registramos o maior nimero
encontrado em qualquer parte do corpo (0, | ou 2) como o grau de incapacidade para aquela
pessoa. No escore EELF total determinamos o grau maximo para cada um dos seis locais do
corpo (olhos, maos e pés), e entdo somamos 0s seis nimeros. Assim o0 escore EHF pode variar
numa escala de 0 a 12. A partir da realizacdo da ANS pode-se obter o escore EHF total.

O escore EHF ¢é mais sensivel do que o grau maximo de incapacidades, a mudancas nas
deficiéncias. Assim como 0 grau maximo de incapacidade, o escore EHF é definido apenas
para a hanseniase. Clientes com outros diagndsticos deverdo ser classificados de acordo com
sistemas vigentes para essas doengas. O escore EHF foi descrito em: Van Brakel WH, Reed

NK, Reed DS. (Van Brakel, Reed et al., 1999; Ebenso e Ebenso, 2007; Brasil, 2008a-a)
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Um resumo com as diferengas entre a avaliagdo neuroldgica e o grau de incapacidade

é apresentado na tabela 4.

Tabela 4 - Diferenca entre avaliacdo neuroldgica e grau de incapacidade.

Avaliacdo neuroldgica

O que é Avaliacdo do estado do nervo e da fungdo

(sensitiva, motora) neural.
Para que Monitorar mudancas o estado do nervo e da
funcéo neural
Identificar neurites precocemente

Determinar o tratamento necessario

Monitora a resposta ao tratamento das
neurites

Determinar a necessidade de intervengdo
cirGrgica
Como Palpando os nervos
fazer

Pesquisando a sensibilidade
Avaliando a forga muscular

Inicio do tratamento

De 3/3 meses (ou mensalmente, quando
possivel).

Com maior frequéncia durante neurites e
reagdes, ou quando houver suspeita destas,
durante ou ap0s tratamento.

Na alta

No acompanhamento p6s-operatério de
descompressdo neural com 15 (quinze), 45

Quando

(quarenta e cinco), 90 (noventa) e 180 (cento

e oitenta) dias.

Grau de incapacidade

Medida que indica a existéncia de perda da
sensibilidade protetora e/ou deformidade visiveis em
consequéncia de leséo neural e/ou cegueira

Indicador epidemioldgico para avaliar programas

Determinar a precocidade do diagndstico - a
existéncia de deformidades visiveis indica diagndstico
tardio.

Comparar o grau de incapacidade no inicio do
tratamento e na alta para determinar se existe melhora
ou piora (piora pode indicar problema no
acompanhamento da pessoa no servico).

Fazendo inspecéo

Pesquisando a sensibilidade
Avaliando a acuidade visual
Avaliando a mobilidade articular
Inicio do tratamento

Na alta

1.8 - HIPOTESE - Pacientes que apresentem um nimero maior de episddios reacionais tem

maior risco de comprometimento neural no pos-alta da poliquimioterapia.
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2 OBJETIVOS

2.1 Obijetivo geral

Caracterizar os fatores associados a evolugdo de incapacidades fisicas e a visdo dos usuarios
com reacdo hansénicas no periodo pds-alta de poliquimioterapia em uma &rea endémica do

Brasil.

2.2 Objetivos especificos

1. Descrever as caracteristicas sécio-demogréficas e clinicas dos individuos com

reagcdes hansénicas acompanhados nos servicos de satde no periodo de estudo;

2. Identificar a associagdo de episddios reacionais com o comprometimento sensitivo

e motor através do escore Olho, Mao e Pé (OMP) e grau de incapacidade;

3. Descrever sob a visdo dos usuérios afetados, o percurso para o diagnéstico da

hanseniase e dos sintomas das reac6es hansénicas;

4. Relacionar os transtornos e problemas enfrentados durante o desenvolvimento das
reacdes hansénicas com as mudangas na vida diaria e as condigbes sociais e

econdmicas.
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3 MATERIAL E METODOS

Foi realizado um estudo transversal, a partir da populacao alvo identificada através de
registros secundarios e coleta em prontuarios sobre dados clinicos relacionados ao
diagnostico, tratamento, alta e p6s-alta poliquimioterapica. Esse estudo consistiu de avaliagcdo

neuroldgica simplificada, exame dermato-neurolégico e entrevista individual.

3.1  Area de Estudo

Recentemente, o Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico -
CNPQ e o Departamento de Ciéncia e Tecnologia (DECIT), do Ministério da Saude (MS)
apresentaram edital de financiamento para projetos de pesquisa nos 10 principais clusters
endémicos para hanseniase em colaboragdo com o Programa Nacional de Controle da
hanseniase (PNCH). O Grupo de pesquisa em hanseniase da Universidade Federal do Ceara
desenvolveu uma investigagdo epidemioldgica multidisciplinar no mais significativo desses
clusters com o Projeto: Padrdes epidemioldgicos, clinicos, psicossociais e operacionais da
hanseniase nos estados do Maranhdo, Pard, Tocantins e Piaui: uma abordagem integrada
(MAPATOPI - um acronimo derivado dos quatro estados). O objetivo e fornecer uma base de
evidencias para a melhoria do controle da hanseniase em areas de alta transmissdo no Brasil
(Alencar, Ramos Jr. et al., 2011).

Essa &rea tem populacdo aproximada de 10 milhdes de habitantes (2009) e inclui parte
dos estados, nas regides norte e nordestes, com 1/20 da populagdo do pais. Mas com 7.524
casos novos detectados em 2009 inclui cerca de 1/5 de todos os casos notificados (Figuras 7 e
8) (Alencar, Ramos Jr. et al., 2011).
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Figura 7- Localizacdo do cluster um Figura 8 - Localizacdo geografica dos municipios

O presente estudo faz parte do Projeto MAPATOPI. Foram incluidos cinco municipios
pertencentes ao cluster: Araguaina (TO), Floriano (Pl), Bacabal e Caxias (MA) e Maraba
(PA) (Tabela. 5). Esses municipios foram selecionados com base em pelo menos um dos

seguintes critérios:

- serem sedes de regionais,

- terem populacédo acima de cinquenta mil habitantes

- serem hiperendémicos para o coeficiente de detec¢do (>40/100.000 habitantes/ano)
- ter cobertura >70% da Estratégia de Saude da Familia (ESF).

O Unico municipio com baixa cobertura da ESF foi Marab4, pois no proprio estado, as
coberturas dessa estratégia eram muito baixas segundo informacgdes do Departamento de
Atencdo Basica do Ministério da Saude (2008). Para assegurar pelo menos um municipio do

Estado do Para esse municipio foi inserido por cumprir os demais critérios acima.
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Tabela 5 Populacdo, nimero de casos novos, coeficiente de detecgdo, unidades basicas de

saude e cobertura da Estratégia Saude da Familia, nos municipios e estados incluidos.

Estado/ Habitantes  Numero  casos Coeficiente NUmero Equipes e Cobertura
Municipio novos hanseniase detecgéo / 100.000 UBS Estratégia Satde da
Familia

Maranhao 6.305.539 4213 66,8 981 (1725) 65,7
Bacabal 97946 154 157,2 19 (30) 100,0
Caxias 147416 130 88,2 34 (47) 100,0
Para 7.321.493 4.541 62 740 (802) 26,3
Maraba 203.048 228 112,3 12 2 32
Tocantins 1.280.509 1.345 105 321 (352) 66,0
Araguaina 119.636 178 148,8 20 (31) 89,8
Piaui 3.119.697 1.796 57,6 836 (1069) 82,2
Floriano 57.975 88 151,8 25 (23) 100,00

Fonte: SINAN NET/ Brasil, MS/DAB e CNES/ DATASUS - Agosto de 2008.
3.2 Populacdo do Estudo

A populacéo alvo consistiu de todos os individuos que apresentaram reagdes hansénicas,
em poés-alta do tratamento poliquimioterapico especifico, residentes e acompanhados nos
servigos de salde dos cinco municipios, no periodo de 2007 a 2009, independente da data de
inicio de tratamento poliquimioterapico. A selecdo do periodo de acompanhamento esta

relacionado ao tempo de trés anos de seguimento em pdés-alta.

3.3 Desenho do estudo

A coleta de dados foi realizada em diferentes etapas: a primeira com procedimentos para
identificacdo da populacéo alvo, seguida de envio de convite para participar da pesquisa, com
realizacdo de entrevista, exame dermato-neurolégico, avaliagdo neuroldgica simplificada e

coleta de dados dos prontuarios dos entrevistados.

3.3.1- Procedimentos/coleta de dados

Etapa | - Atividades preparatorias - Articulagdo com gestores estaduais dos quatro
estados para apresentacdo do projeto - A coordenacdo do projeto e membros do grupo de
pesquisa MAPATOPL, realizaram as articulagcBes para a apresentacdo dos objetivos do

projeto, atividades proposta e definicdo de periodo para realizagdo da coleta de dados - Em
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trés estados essa apresentagdo ocorreu concomitante ao desenvolvimento dos demais estudos
do MAPATOPI. No estado do Maranh&o, a apresentacdo aos gestores estaduais ocorreu
primeiro e posteriormente a equipe do sub-estudo de reagdes retornou ao estado para proceder
a articulacdo com o0s gestores municipais, que sejam: secretario de salde, coordenadores da
atencdo basica (AB), vigilancia epidemioldgica (VE), estratégia salde da familia (ESF) e

sistemas de informacdo (Sl1) para o trabalho de campo.

Etapa 2 - Selecdo da populagdo de estudo - Através do Sistema Nacional de Agravos de
Notificacdo - SINAN, base municipal, identificamos todos os pacientes tratados nas unidades
de saude, o total por ano de diagnoéstico e situacdo de encerramento igual a cura, com emissdo
de listagem por unidade de saide notificante.

Posteriormente, identificamos se existia em cada unidade de saide o Boletim de Producgéo
Ambulatorial - BPA com preenchimento das informacgfes da patologia em curso (reacdo
hansénica) e o livro de registro de pacientes nas unidades. A partir dai, comparamos o
acompanhamento no periodo em analise. Constatado o acompanhamento, procedemos a busca
do prontuario para identificar se era residente ou ndo no municipio e se os dados clinicos eram
compativeis com episodio reacional. Entretanto, somente em dois municipios o registro dos
procedimentos no Boletim de acompanhamento de casos possuia informacdo sobre a
patologia em curso (Araguaina e Bacabal). Nos demais, procedeu-se a busca direta aos
prontuarios de todos os pacientes em pdés-alta poliquimioterdpica de todas as unidades,
concomitante com a lista emitida pelo SINAN. (Figura 9 e 10).

Para todos os municipios realizamos a analise de prontuérios dos pacientes que foram
acompanhados com reacdo nos centros de referencia municipal e na unidade bésica de saude.
Pois em sua grande maioria os pacientes com reagfes foram acompanhados nas unidades de
referencia, mas as informacdes sobre o tratamento poliquimioterdpico encontravam-se nas

unidades bésicas de saude (I6cus de acompanhamento da PQT) ou em ambas.

Etapa 3 - Convite aos pacientes - Identificada a populagdo de estudo, definimos com as
equipes de saude da familia, principalmente os agentes comunitarios de saude, estratégias
para convite aos pacientes para participar da pesquisa, dia e hora agendada, relacionados por
area de cobertura da unidade de saude de atendimento. Nas unidades de referencia, onde nédo
existiam equipes de saude da familia esse contato foi realizado em conjunto com as
visitadoras sanitérias e enfermeiros das unidades, com o apoio de motoristas das secretarias

municipais de salde. Em Floriano contamos com o apoio do representante de uma
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Organizacdo Nao Governamental (ONG) que atua no municipio nas visitas a localidades mais
distantes. O agendamento deu-se de acordo com o periodo de levantamento das informagdes
nas unidades de salde. Primeiramente priorizamos 0s centros de referencia, onde a
possibilidade de encontrar pacientes com reacGes era maior e posteriormente avangamos para
as unidades da atengdo primaria. Se apds o convite ndo compareceram na unidade, realizamos
duas visitas domiciliares acompanhadas das agentes comunitarias da area, pois a abordagem
sobre a pesquisa era diretamente com 0 Usuario.

A equipe de campo foi composta no total de seis pesquisadoras, sendo trés a quatro
membros para cada coleta nos municipio, com bolsista de apoio administrativo em todos e
participacdo dos estudantes de iniciacdo cientifica no estudo em dois estados (Piaui e
Maranh&o).

Foi realizado um nivelamento dos participantes para padronizacdo da Avaliacdo
Neuroldgica Simplificada (ANS) e o Exame dermato-neuroldgico (EDN), quanto a
padronizacdo das informagbes e utilizagdo dos instrumentos de coleta de dados com a
pesquisadora principal, exce¢cdo ao municipio de Bacabal, onde duas pesquisadoras foram
corresponsaveis pela pesquisa na minha auséncia, com expertise e que ja participavam

anteriormente da coleta em outros municipios.

3.3.2- Instrumentos de coleta de dados

- Para exame clinico e entrevista sobre reacGes - Para a ANS, EDN e entrevistas com o0s
pacientes foram utilizados trés instrumentos: Formularios 6 - Questionario para paciente
sobre tempo de acompanhamento na unidade, mudancas ou transtornos percebidos,
conhecimento sobre reagdes, orientacdes recebidas e encaminhamentos (Anexo 7);
Formulérios 7 - Avaliagdo simplificada das fungdes neurais e complicacdes (Anexo 8) e
Formulérios 8 Exame dermato-neuroldgico dos pacientes. (Anexo 9).

A aplicacdo dos instrumentos e exames fisicos foi realizada por quatro pesquisadoras com
experiéncia em hanseniase e acompanhamento de pacientes com reagBes em centros de
referencia. Na selecdo das pesquisadoras consideramos a experiéncia na sua pratica diaria.
Durante a pesquisa os dois estudantes de iniciacdo cientifica acompanharam e participaram de

algumas avalia¢es neurolégicas simplificadas e 0o exame dermato-neurolégico dos pacientes.

- Exames clinicos - O exame dermato-neuroldgico consistiu em examinar toda a

superficie do corpo, com segmento céfalo-caudal, em busca de identificar a presenca de lesdes
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cutdneas como manchas, placas, nodulos, infiltracdo, eritemas, edema de maos e pés. Essas
lesBes poderiam ser residuais ou com sinais de atividade por reacdo. Realizado também a
palpagdo dos principais nervos acometidos em hanseniase de acordo com as recomendagdes
para avaliagdo dos nervos(Brasil, 2008a-a). Alem de realizar testes de sensibilidade com
utilizacdo dos monofilamentos de “Semmes-Weinstein” e aplicagdo do teste muscular

voluntario de exploragdo da for¢a muscular para os membros superiores e inferiores.

- Aplicagdo dos questionarios estruturados - Foram realizadas entrevistas sobre as
condicBes socio-demogréficas dos individuos. A aplicacdo dos questionarios foi feita por
pesquisadora ligada @ UFC, um apoio administrativo e os bolsistas de iniciacdo cientifica.
Utilizaram os seguintes formulérios: Formulério 3 - Ficha Familiar (Anexo 4), Formulério 4

- Ficha individual com informac&esfornecidas pelo paciente (Anexo 5).

Figura 9 Levantamento das informag6es em prontuérios - Araguaina
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Figura 10 - Planejamento conjunto da coleta de dados com a equipe local por unidade de

salde da atencdo primaria - Araguaina

3.4 Variaveis do estudo

3.4.1 Variavel dependente

Escore OMP (EHF) Esse escore é resultado do somatério do Grau de incapacidade nos
segmentos do olho direito e esquerdo, Mao direita e esquerda e pé direito e esquerdo.

Para andlise da progressdo da incapacidade, o planejamento inicial era comparar 0 escore
OMP do diagnostico com o escore da alta e o atual. E considerar como desfecho a piora do
escore Olho-Mé&o-Pe. Porém, a propor¢cdo de ndo avaliados na alta foi igual a 60,7%,
inviabilizando qualquer possibilidade de comparagdo com resultados significantes. Desta
forma, realizamos a comparagdo do escore OMP do diagndstico com o atual. Anélises sobre a
evolucdo da incapacidade durante o curso do tratamento poliquimioterapico nesse grupo e a
comparacédo do escore da alta com o atual ficou prejudicada.

Para avaliar se 0 monitoramento da funcdo neural durante os episddios reacionais era
realizado pelos servicos elaboramos um formulério para o registro do resultado do escore
OMP no diagndstico, na alta e durante os episddios reacionais.

Outro desfecho binario utilizado foi analisar a presenca de incapacidade 0-1 a partir do

resultado do escore OMP atual. Foram considerados sem incapacidade = 0, todos que



53

apresentassem escore OMP zero e com incapacidade = 1, todos que apresentassem escore
OMP > 0.

3.4.2 Variaveis independentes

Abaixo a relacdo das principais varidveis independentes. As demais constam nos

instrumentos de coleta de dados em anexo (Tabela 6).

Tabela 6. Relacdo de variaveis independentes
Varidveis socio demogréficas e econdmicas

Sexo

Idade

Escolaridade

Municipio de residéncia

Residéncia (urbana/rural)

Trabalho

Renda familiar

Distancia entre residéncia e UBS (minutos)
Estado civil

Tipo de moradia

Forma de acesso a unidade de salde

Variavel clinica

Classificacdo operacional

Forma clinica

Grau de incapacidade no diagnostico, alta e durante a pesquisa.
Tipo de reacdo

Ndmero de nervos comprometidos no diagnéstico, alta e durante a pesquisa.
Quantidade de episodios

Periodo e data do primeiro episodio

Periodo e data do dltimo episddio

Evolucéo atual dos episodios

Variaveis de conhecimento do pacientes

Como descobriu que tinha essa doenca
A doenca trouxe transtorno, mudanga ou problema na sua vida.

Quando terminou o tratamento se teve reacdo e qual
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3.5 Avaliacéo sensitivo-motora dos nervos periféricos

Para quantificar o grau de incapacidade sensitivo-motor individual, foram analisados
os dados relativos aos nervos mais comumente acometidos na neurite hansénica. 1sso inclui,
nos membros superiores, os nervos ulnar, mediano e radial e nos membros inferiores, os

nervos fibular e tibial posterior.

Para a avaliacdo sensitivo-motora foi considerado o registro do escore OMP no
diagndstico, na alta, durante os episodios reacionais e durante a avaliacdo atual no momento
da pesquisa. Para fins de definicdo nesse estudo considerou-se um novo episédio de reagdo
um periodo maior que 90 dias (trés meses) apos a interrup¢do da terapéutica, durante o qual

nenhum sinal ou sintoma de reacdo ou neurite foi evidente (Saunderson, 2000).

3.5.1 Avaliacao sensitiva

Para avaliacdo do grau do comprometimento sensitivo dos nervos ulnar, mediano e
tibial posterior foram coletados os dados dos prontuérios e de avaliacdo atual de todos os
pacientes alcancados na pesquisa, oriundos da avaliagdo clinica com os monofilamentos de

“Semmes-Weinstein”, adaptado para o Brasil (Lehman, Orsini et cil., 1993) (Tabela 7).

Esse kit de “Semmes-Weinstein” ou estesidbmetro € composto por seis monofilamentos
de néilon de didmetro, cores e peso diferentes, aplicados sobre a area de pele a ser testada
(Figura 11). Na avaliacdo neuroldgica simplificada esta area corresponde ao territdrio
especifico do nervo avaliado. Cada monofilamento é fixado a uma haste com angulo de 90°
graus. Tém como finalidade avaliar e quantificar o limiar de percepgédo do tato e pressdo na
pele. Por ser validado e padronizado, seus resultados s8o mais consistentes, o que diminui as
possiveis diferengas entre uma avaliagdo e outra e entre diferentes avaliadores (LEHMAN et

al., 1997). Para cada monofilamento, uma cor representa o grau de perda de sensibilidade.
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Figura 11 - Kit Semmes-Weinstein utilizado para avaliagéo sensitivo-motora

Tabela 7 - Cores e peso do kit Semmes-Weinstein de monofilamentos utilizados no teste de
sensibilidade.

Cores Peso (9)

Verde 0,05 O
Azul 0,20 O
Violeta 2,00 O
Vermelho escuro 4,00 o
Laranja 10,00 O
Vermelho magenta 300,00 @
Preto 300,00 (sem resposta)

3.5.2 Avaliagdo motora

Para avaliagdo da forga motora, foi utilizado o teste muscular voluntario de exploragdo
da forca muscular, a partir da unidade musculo-tendinosa durante 0 movimento e da
capacidade de oposi¢cdo a forca da gravidade e a resisténcia manual, em cada grupo

muscular referente aos nervos ulnar, mediano, radial (Membros superiores - MMSS) e
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nervos fibular e tibial posterior (Membros inferiores - MMII). Os critérios de graduagéo
da forca muscular podem ser expressos como forte, diminuida e paralisada ou de zero a
cinco, conforme o quadro a seguir. Para fins de avaliagdo, nesse estudo foi utilizado o
grau de forga muscular com escala de 5 a 0. Os detalhes desse teste estdo na tabela 8
(Brasil, 2008a-a).

Tabela 8 - Graduacdo da forca muscular com observagBes clinicas e condigdo

funcional.
Grau de forca muscular Observacéo clinica Condicao funcional

Amplitude do movimento
5 completa contra a gravidade e Forte
resisténcia maxima

Amplitude do movimento

| Diminuida
completa contra a gravidade e
resisténcia manual moderada
Amplitude do movimento Diminuida
completa contra a gravidade
Amplltude do movimento Diminuida
incompleta
Evidéncia de contracdo
muscular sem movimento Paralisado
articular
Sem evidéncia de contracdo Paralisado

muscular
Fonte: Manual de Prevencdo de incapacidades - BRASIL, 2008 - Cad. 1.

3.6 Entrada e Anélise dos Dados

A entrada de dados foi realizada em oito bancos de dados utilizando o programa Epi-Info
(versdo 3.5.2, Centersfor Disease Control and Prevention, Atlanta, EUA). Dois digitadores
realizaram a entrada de dados, a medida que se finalizava uma etapa da coleta de dados.
Posteriormente, os bancos foram revistos, com conferéncia das fichas de registro de
informacdes dos pacientes, corrigidos erros de digitacdo e agrupados em um banco unificado

no Excel 2007.



As andlises foram realizadas no Epi-Info (versdao 3.5.2) para univariadas e bivariadas.
Para algumas analises bivariadas e multivariada foi utilizado o Stata versdo 11.0. Realizado a
recategorizacdo de algumas variaveis, o estudo de frequéncia de variaveis e associacao
estatistica entre varidveis (andlise univariada e bivariada) foram realizadas em blocos:
variaveis séciodemograficas e de servico e clinicas. Para varidveis continuas o teste de
Wilcoxon Mann-Whitney para amostras ndo pareadas. Os dados descritivos sdao demonstrados
em tabelas de frequéncias e os dados da andlise bivariada sédo apresentados em tabelas com os
seus respectivos intervalos de confianca 95% e valor p. O teste usado foi o chi quadrado de
Pearson e naquelas associacfes onde o valor esperado era menor que 5 utilizou-se o teste
exato de Fischer. Foram calculadas também as razdes de prevaléncia bem como seus
respectivos intervalos de confianga. Para analise multivariada utilizou-se a regressdo de
Poisson.

As respostas dos entrevistados foram interpretadas e agrupadas de acordo com as
caracteristicas dos sinais e dos sintomas da doenca. Por exemplo: dor nos nervos -

neuroldgico e manchas no corpo - dermatoldgico

3.7 Consideracdes Eticas

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal
do Ceard sob o Oficio N. 136, de 05 de junho de 2009 do Protocolo 138/09 e do Parecer
28/2009, do Comité de Etica em Pesquisa do Centro Universitario Luterano de Palmas -
Tocantins. Além de oficios com autorizagdo para realizacdo da pesquisa assinado pelos
gestores dos quatro estados e dos cinco municipios onde a pesquisa foi realizada. Apéndices |
Antes de realizar as entrevistas e avaliacOes, cada participante leu (ou foi lido para ele) e
assinou o Termo de Consentimento Escrito Livre e Esclarecido, de acordo com a Resolugéo
196/96 do Conselho Nacional de Saude. Em caso de menores, 0s responsaveis assinaram o
TCLE (Anexo 1). No referido termo foi autorizado também a retirada de registros
fotograficos do mesmo, reservando sua identidade, com identificagdo das iniciais dos

mesmos.
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4 RESULTADOS

A partir da identificacdo da populagédo alvo, alcangou-se a proporcdo de 54,1%

individuos. .Figura

Figura 12 - Fluxograma da populagéo de estudo

239 (45,9%) nao
alcancados

Ir
62 residentes em outro
municipio
101 n&o encontrados
60 ndo compareceram
9 6bitos
7 recusas

O menor percentual foi em Floriano (PI), com 40%. Uma possivel explicacdo para esse
baixo percentual foi o elevado numero de pessoas que mudaram de cidade, pois a cidade fica

num entroncamento de estradas estaduais, com uma populagéo flutuante (Tabela 9).

Tabela 9- Municipios, periodo, prontuérios revistos, incluidos, alcangados e que ndo

aceitaram participar da entrevista.

Municipios Periodo coleta Prontudrios  Identificados  Incluidos no % Encaminhados a
revistos com Reacao Estudo* alcancado referencia

Araguaina* 13 a 30/10/2010 3486 184 84 45,7 21

Floriano* 24/01 a 12/02/2010 368 65 26 40,0 13

Bacabai 06 a 23/04/2010 103 103 67 65,0 16

Maraba 14 a 31/05/2010 373 104 66 63,5 40

Caxias** 20 a29/01/2011 475 63 37 58,7 17

Total 4805 518 280 54,1 107

* (questionario+exame fisico+prontudrio)
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*Alcancados: O baixo percentual de alcance nos municipios de Araguaina e Floriano foi em
fungdo da mudanca de residéncia. Todos os enderecos foram alcancados com visita
domiciliar, sendo que aproximadamente cinquenta por cento mudaram de cidade. Em Caxias,
foram encontrados 20 registros de acompanhamento dos pacientes na unidade de referencia
atual, porém as informac@es primarias relacionadas ao tratamento poliquimioterapico e inicio
das reacdes estavam no prontuario da unidade de referéncia antiga, que foram queimados ha

aproximadamente dois anos, impossibilitando assim a inclusdo desses casos no estudo.

A seguir sdo apresentadas as perdas do estudo, com o ndmero de mudangas, nao

comparecimento e recusas em participar do estudo (Tabela 10).

Tabela 10 - Perdas do estudo relacionadas a mudancas, ndo comparecimento e recusas em

participar do estudo.

Municipios  Identificados  Né&o Encontrados mas Visitado e Encontrado Obitos  Recusaram

com Reacao alcancados residente nédo mas nédo participar
outro municipio  encontrado  compeireceu

Araguaina 184 100 38 29 28 4 1

Floriano 66 39 - 37 - 2

Bacabal 103 36 9 4x 15 2 6

Maraba 104 38 15 5* 17 1 -

Caxias 63 26 - 26** - - -

Total 518 239 62 101 60 9 7

*Pacientes atendidos, mas excluidos do estudo por estar em registro ativo.

** Vinte prontuarios queimados na unidade antiga

4.1 Caracteristicas sécio-demogréficas dos individuos

A populagdo de estudo foi constituida de 280 individuos, com idade minima de 8,8
anos e maxima de 85,9, com media de 46,5 anos e desvio padrdo de 16,78. Nessa populagdo
havia registro de seis menores de 15 anos e cinco pacientes entre 15 e 17 anos. A renda media
foi de R$ 1077,00 com valores entre R$ 60,00 e R$ 6.000,00 reais. Mais de noventa por cento
residia na zona urbana. Quanto a escolaridade 53,6% tinham primeiro grau incompleto. A
caracterizacdo socio-demogréfica da populacdo de estudo esta descrita com mais detalhes na

Tabela 11.
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Em relacdo ao acesso a unidade de saude, 232 (82,9%) entrevistados informaram que
ndo tiveram dificuldade de acesso até a unidade de saude onde realizaram tratamento. Dentre
as formas de acesso, 140 (49%) dos entrevistados chegaram a pé até a unidade, 61 (21,3%) de
bicicleta, 52 (18,2%) de moto, 21 (7,3%) de carro, 6 (2,1%) de 6nibus, | (0,3%) chegou de
barco e 5 (1,7%) por outros meios de transporte. Seis entrevistados responderam dois meios

de transporte.

O tempo de deslocamento (em minutos) apresentou uma mediana de 19, com intervalo
de minimo de um e maximo de 600 minutos. Quanto aos meios de acesso as unidades 140

(49,0%) chegaram até a unidade a pé,

Nas condigdes de moradia, chama atencdo que 148 (52,8%) moram em residéncias

com cinco e seis cdmodos e mais de oitenta por cento a casa foi construida de tijolo adobe.

Porém, quanto ao destino dos dejetos 0 acesso a esgoto chega apenas para 4,6% dos

entrevistados. (Tabela 12)



Tabela 11 - Anélise bivariada com variaveis socio-demogréafica da populagédo de estudo

Sexo

Masculino

Feminino

Idade

<15 anos

15-19

20-34

35-49

50-64

65 e+

Escolaridade
Analfabetos

la a 4a série incompletos
43 série completo

5a a 8a série Inc. EF.

Ens. Fundamental Comp.
Ensino Médio Incompleto
Ensino Médio Completo
Educacéo Superior Incompleta
Educacéo Superior Completa
Estado Civil*

Solteiro

Casado/Mora junto
Separado/Divorciado
Viavo

Trabalho

Empregado
Desempregado

Trabalho esporadico/bicos
Aposentado, ndo trabalha*.
Aposentado, faz bicos*.
Pré-escolar/estudante
Outros

Total
* Teste Kruskal-Wallis H

190
90

64
84
77
42

53
78

64
14
14
40

65
159
23
25

112
47
19
55

13
31
280

%

67,9
32,1

2,1
2,5
22,9
30,0
27,5
15,0

18,9
27,9
3,2
22,5
5,0
5,0
14,3
11
18

23,5
58,4
8,4
91

40,4
17,3
5,9
18,8
11
4,0
12,1

Mediana

2,00
1,00

0,00
0,00
1,00
1,00
2,00
2,00

3,00
1,50
4,00
1,00
0,00
0,00
0,50
0,00
1,00

0,00
2,00
2,00
2,00

0,00
2,00
2,00
2,00
2,00
0,00
2,00

ESCORE OMP

Intervalo
Interquartil

0-4
0-3

0-0
0-2
0-2
0-4
0-4
1-4

2-5
0-3
2-5
0-3
0-2
0-2
0-2
0-4
0-5

0-2
0-3
0-3
2-6

0-2
0-4
0-4,5
1-4
2-4
0-1
1-4

Valor
p*
0,332

0,005

0,000

0,009

0,000

61
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Tabela 12 CondigGes de moradia e acesso a servigos essenciais

N %
Tipo de material da casa
Tijolo adobe (sem revestimento) 232 82,9%
Madeira 23 8,2%
Taipa 21 7,5%
Outros 4 1,4%
Numero de cdmodos
1 e 2 comodos u 3,8%
3 e 4 comodos 72 25,7%
5 e 6 comodos 148 52,8%
7 e 8 comodos 33 11,8%
9 e + comodos 16 5,9%
Fornecimento de agua
Rede publica 213 76,1%
Pogo profundo 58 20,7%
Outros 9 3,2%
Acesso a Energia publica
Sim 275 98,2%
Néo 5 1,8%
Destino dejetos
Fossa 234 83,6%
Céu aberto 25 8,9%
Esgoto 13 4,6%
Outros 8 2,9%
Destino do lixo
Coleta publica 237 84,6%
Céu aberto 38 13,5%
Outros 5 1,8%

4.2 Caracterizacao clinica da populacdo de estudo

As frequéncias univariadas das variaveis clinicas estdo descritas na Tabela 13.
Relacionamos o grau de incapacidade fisica (GIF) em trés momentos - no diagndstico, na alta
e no momento da pesquisa. Chama atencdo a propor¢cdo de ndo avaliados na alta, j& citado

anteriormente. Quanto a palpacdo de nervos 0s nervos mais acometidos foram 0s nervos
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ulnar, fibular e tibial posterior nessa sequencia. Quanto ao tipo de lesdes e localizacdo, as
machas foram as que mais apareceram, em mais de cingquenta por cento nos membros

superiores e inferiores. Manchas em face foram encontradas em quase vinte por cento.

Tabela 13- Grau de incapacidade fisica (GIF), palpagdo de nervos e lesbes em face, MMSS e

MMII no momento da pesquisa.

Grau de incapacidade fisica (GIF) N °fo

GIF no diagnostico N %

Zero 115 41,1
Um 69 24,6
Dois 19 6,8

Né&o avaliado/informado 77 27,5
GIF na alta

Zero 99 35,4
Um 41 14,6
Dois 15 5,4
Né&o avaliado/ informado 125 44,6
GIF atual

Zero 111 39,6
um 104 37,1
Dois 64 22,9
Néao avaliado 1 0,4

Palpacgéo de nervos

Ulnar direito

Normal 157 56,3
Espessado/com dor 110 39,4
Dor 9 3,2
Choque 3 1,1
Ulnar esquerdo

Normal 145 52,0
Espessado/com dor 122 43,7
Dor 7 2,5
Choque 5 18
Mediano direito

Normal 217 77,8
Espessado/com dor/choque 31 11,1
Dor 11 3.9
Choque 20 7,2

Mediano esquerdo
Normal 213 76,3



Espessado/com dor/choque
Dor

Choque

Radial direito
Normal
Espessado/com dor
Dor

Choque

Radial esquerdo
Normal
Espessado/com dor
Dor

Choque
Nervofibular direito
Normal
Espessado/com dor
Dor

Choque
Nervofibular esquerdo
Normal
Espessado/com dor
Dor

Choque

Nervo Tibial Posterior direito
Normal
Espessado/com dor
Dor

Choque

Nervo Tibial Posterior esquerdo
Normal
Espessado/com dor
Dor

Choque

Registro de lesbes
Face

Manchas

Noédulos

Placas

Inflamacéo

MMSS

Manchas

Nodulos

Placas

Inflamacéo

42

18

230
38

232
39

192
65
11

274
132
131

275
169
88
12

273

152

103
12

54
36
38
33

149
53
36
25

151
2,1
6,5

82,4
13,6
3,2
0,8

83,1
14,0
18
11

70,0
23,8
4,0
2,2

48,0
47,6
3,3
11

61,9

32,2
4,4

15

55,7
37,7
4.4
2,2

19,3
12,9
13,6
11,8

53,2
18,9
12,9
8,9

64
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MMII

Manchas 143 51,1
No6dulos 42 15,0
Placas 30 10,7
Inflamacéo 16 57
Total 279 100,0

Quanto a classificacdo operacional predominante foi a Multibacilar com 232 casos
(83,7%), com a forma clinica dimorfa (41,1%), segundo a Classificacdo de Madri (1953). Em
relacdo ao tratamento poliquimioterapico 43,2% dos usuarios estavam ainda sob tratamento

PQT e 37,9% ja haviam recebido alta por cura (Tabela 14).
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MM//

Manchas 143 51,1
Nodulos 42 15,0
Placas 30 10,7
Inflamagéo 16 57
Total 279 100,0

Quanto a classificacdo operacional predominante foi a Multibacilar com 232 casos
(83,7%), com a forma clinica dimorfa (41,1%), segundo a Classificacdo de Madri (1953). Em
relacdo ao tratamento poliquimioterapico 43,2% dos usuarios estavam ainda sob tratamento

PQT e 37,9% ja haviam recebido alta por cura (Tabela 14).



Tabela 14 - Andlise bivariada do escore OMP com as variaveis clinicas

N % Media
dficacdo operacional

45 16,1 1,13

232 83,7 2,17
ia Clinica
erminada 24 8,6 0,83
rculdide 24 8,6 15
>rfa 115 41,1 2,56
fowiana 82 29,6 1,89
classificado 24 8,6 1,54
informado 10 3,6 1,7
de reacéo
| 104 37,1 1,86
2 52 18,6 2,54
ite 39 13,9 2,02
classificado 85 30,4 1,85

itidade de episédios
! 215 77,3 2,12

is 46 16,5 1,69
S 13 4,7 1,69
atro 2 0,7 2,00
S 2 0,7 0,00
>do do 1° episddio

>0 NOVO 53 18,9 1,96
lamento 121 43,2 2,25
> Alta 106 37,9 1,74
ucéo atual

i andamento 145 52,1 2,38
cerrado episodio 121 43,2 1,48
toso tratamento 12 43 2,91
insferido l 0,4 0,00’
icipio de residéncia

uaia 84 30,0 1,28
ano 26 9,3 2,77
bal 67 23,9 2,62
ba 66 23,6 2,15
as 37 13,2 1,73
1 280

.2 Wilcoxon Kruskal-Wallis **
10 avaliado na alta

Desvio
Padréao

1,51
2,35

1,58
1,25
2,47
2,29
2,26
1,34

2,21
2,69
1,87
2,20

2,26
2,48
2,01
0,00
0,00

2,28
2,30
2,21

2,41
1,85
3,12
0,00 *

2,05
2,16
2,35
2,18
2,37

ESCORE OMP
Mediana Intervalo_
Interquartil

0,00 0-2
2,00 0-4
0100 0'1,5
2,00 0-2
2,00 0-4
1,00 0-4
1,00 0-2
1,50 1-3
1,00 0-3
2,00 0-4
2,00 0-3
1,00 0-4
2,00 0-4
0,00 0-3
1,00 0-3
2,00 2-2
0,00 0
1,00 0-4
2,00 0-4
1,00 0-3
2,00 0-4
1,00 0-2
2,00 0-5
0,00 0
0,00 0-2
2,50 1-4
2,00 0-4
2,00 0-4
0,00 0-2

66

Valor p

0,017

0,005

0,389

0,212

0,1245

0,009

0,0001
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4.3 Caracterizagdo dos episodios reacionais

A maior propor¢do dos que desenvolveram reacdo tipo | foi entre os pacientes
classificados inicialmente com a forma clinica dimorfa (49/104). Em relacéo a reagdo tipo 2, a
maior proporcdo foi da forma clinica virchowiana (36/52). E entre os que foram classificados

com neurite, a forma clinica dimorfa se destacou (20/39) Os percentuais estdo distribuidos na
Figura 13.

Forma Clinica
m REACAOTIPOI  «REACAOTIPO2 MEUR ISOLADA

Figura 13 - Tipo de reacdo segundo forma clinica

A maior proporcdo de pacientes apresentou o primeiro episodio de reacdo durante o
tratamento, sendo os primeiros seis meses o periodo de maior frequéncia, seguido dos
primeiros seis meses apos a alta (Figura 14)
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Periodode ocorréncia - em meses

Figura 14 - Periodo de aparecimento do primeiro episédio de reacdo

Uma situacdo identificada nos prontuarios que chamou a atencdo foram as drogas
utilizadas para o tratamento dos pacientes, de acordo com o tipo de reagdo. A talidomida foi
utilizada para o tratamento da reacdo tipo ! em 62 (59,6%) dos 104 pacientes. Para o
tratamento de neurite isolada 28 (71,8%) dos 39 pacientes. Na reacdo tipo 2, 52 pacientes

foram tratados com prednisona (Figura 15).

Tipo de reacao
m Prednisona = Talidomida

Figura 15 Tipo de reacdo e tratamento instituido segundo droga utilizada.
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Na figura 16 observamos o registro de prednisona prescrita por dose (em mg). Dos
130 prontuérios de pacientes que desenvolveram neurite, 122 (93,8%) tinham registro de

fornecimento da droga, onde 118 (96,7%) tinham o registro da dose prescrita.

Figura 16 - Frequéncia do registro da dose inicial de prednisona por paciente

A figura 17 identifica o escore OMP atual e tipo de reacdo no primeiro episédio e a
condicdo atual desses individuos. O predominio do grupo esta no escore 0, seguido do escore
2.

= Tipol m=mTipo2 tteutilo

Figura 17 - Escore OMP atual e tipo de reagdo no primeiro episodio
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Em relacdo ao tempo entre a alta e a avaliacdo atual no momento da pesquisa, a media
foi de 23 meses, com desvio padréo de 27,16, com intervalo entre | e 225 meses.
A tabela 15 mostra que 54,3% da populacdo apresentou neurite associada e a

associacdo mais frequente foi com a reagéo tipo 2.

Tabela 15 - Neurite associada a outros tipos de reacdo

Neurite associada

N % Total
Reacdo Tipo ! 49 47,1 104
Reacdo Tipo 2 27 51,9 52
Néao Classificada 54 63,5 85
Subtotal 130 54,3 241
Neurite isolada 39
Total 280

A figura 18 evidencia a distribuicdo dos escores em cada periodo de reacdo. Em
relacdo a dois individuos que tiveram seis episodios, alguns detalhes sdo importantes de serem
citados. A primeira avaliada foi uma mulher que tinha 26 anos de idade no diagndstico, com
53 anos em 2010, baciloscopia ndo foi realizada no diagnéstico, inicialmente fez tratamento
monoteréapico, depois tratamento PQT/MB 24 doses, com alta por cura em 1991. A queixa
principal foi febre e os nddulos que voltaram novamente. Os dois tiveram forma clinica
virchowiana, baciloscopia positiva, diagnosticados em 1982 e 2001, tratados com
poliquimioterapia e nunca foram examinados quanto a avaliacdo do grau de incapacidade em
nenhuma situacdo (diagnostico, alta e nos episodios reacionais). Foi sugerido aos

profissionais do servigo investigacdo para recidiva.
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Figura 18- Escore OMP atual e nimero de episodios reacionais da populacdo de estudo

4.4 Avaliagéo e caracterizacdo das incapacidades

A propor¢do de avaliacBes neuroldgicas realizadas por periodo esta descrito na tabela
16. A maior proporcao foi no diagnostico e a menor no primeiro episddio reacional, quase o

mesmo valor da alta, considerado precario.

Tabela 16 Escore OMP segundo periodo de avaliagcdo, nimero e propor¢do de avaliados.

Escore OMP
0/0
Periodo 0 1 2 3 4 5 6 7 8 10 11  Avaliados Total avaliados
Diagnéstico 139 11 25 5 7 3 4 0 3 0 ! 198 280 70,7
Alta 71 11 13 3 2 1 5 0 4 0 0 110 280 39,3
| Episodio 41 6 15 3 7 3 3 0 3 2 0 83 215 38,6
2 Episodio 16 1 5 0 1 1 2 0 1 0] 0 27 46 58,7
3 Episédio 3 2 1 0 1 0 0 0 0 0 0 7 13 53,8
Atual 111 24 58 19 26 11 15 6 8 1 0 279 280 99,6
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O escore OMP zero no diagndstico estava presente em 139 (70,2%), entre um e quatro
presente em 48 (24,2%) e escore acima de cinco identificados em 11 pessoas (5,5%). No
escore OMP atual, 111 (39,8%) ndo tem nenhuma incapacidade. Entre um e quatro, estavam
127 individuos (45,5%). Escores acima de cinco foram encontrados em 41 (14,7%) individuos

examinados.

Na figura 19 observamos que do total de 198 pacientes avaliados no diagnostico e no
momento da pesquisa, 88 (44,4%) pioraram o escore OMP. Graduando essa piora, 20 (22,7%)
pioraram em um escore, 30 (34,1%) em dois, 12 (13,6%) em trés, 8 (9,1%) em quatro, 6
(6,8%) em cinco, 8(9,1%) em seis, 2(2,3%) em sete e dois pacientes (2,2 %) pioraram seu

escore em 8 e 10 pontos respectivamente. (Figura 13)

44,0
44,4

m Mantido
m Melhora

m Piora

Figura 19 - Comparacéo entre o escore OMP do diagnostico e atual

4.5 Fatores associados com 0 comprometimento sensitivo motor através do escore
OMP e GIF.

Quanto a piora do escore OMP observado em 88/198(44,4%) dos individuos pioraram.
Entre as variaveis socio-demograficas, o risco de piora foi associado a: ser analfabeto (RP= 1,
64; IC de 95% 1,21 - 2,21; p=0,003), viavo (RP= 1,98; IC de 95% 1,20 - 3,26; p=0,013
(Tabela 17).
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Tabela 17 - Anélise bivariada com piora do resultado do escore OMP (do diagnostico

para o atual) com variaveis socio-demogréaficas e de acesso a servigos

Variavel

). .

inino

culino

ido civil

eiro

ido/mora junto
irado/divorciado
70

*adia

tijolo

lo

Ifabeto

daridade
Ifabeto
no fundamental

no médio e superior

sso a US

ro

cleta

culdade acesso US

Total

64
134

45
116
14
17

31
167

156
42

42
114
42

92

105

186
11

157
40

160
37

162
35

N

24
64

16
51

12

18
70

61
27

27
50
11

41

47

84
4

67
21

75
13

71
17

%

37,5
47,7

35,5
43,97
35,7
70,5

58,0
41,9

39,1
64,2

64,2
43,8
26,1

44,5
44,7

45,1
36,3

42,6
52,5

46,8
351

43,8
48,5

RP

1,27

1,23
1,0
1,98

0,72

1,64

0,68
04

1,00

0,8

1,23

0,74

!
11

PIORA ESCORE OMP

IC 95%

Referéncia
0,88- 1,83

Referéncia
0,79-1,92
0,44 - 2,24
1,20-3,26

Referéncia
0,50-1,02

Referéncia
121 -2,21

Referéncia
0,50 - 0,92
0,23-0,71

Referéncia
0,73 - 1,37

Referéncia
0,36-1,78

Referéncia
0,87-1,73

Referéncia
0,46- 1,19

Referéncia
0,75 - 1,62

Valor p

0,174

0,331
0,991
0,013

0,096

0,003

0,023
0,000

0,977

0,568

0,264

0,195

0,608

Dentre as variaveis clinicas a piora do OMP mostrou-se associado com a forma clinica
dimorfa (RP= 3,71; IC de 95% 1,00 - 13,70; p=0,009), ter reacdo durante a PQT (RP= 1, 70;
IC de 95% 1,13 - 2,54 P=0,004) e ter algum nervo espessado ((RP=1, 78; IC de 95% 1,30 -
3,08; p=0,024) (Tabela 18).
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Tabela 18- Andlise bivariada com piora resultado do escore OMP (do diagnéstico para o

atual) com variaveis clinicas.

Variavel

Forma clinica
Indeterminada
Tuberculoide
Dimorfa
Virchoviana
Classif. operacional
Paucibacilar
Multibacilar

Tipo de Reacéo
Tipo |

Tipo 2

Neurite

Reacgdo durante PQT
Né&o

Sim

Reacéo po6s PQT
Néao

Sim

Quant. episodios
Um

Dois

Trés

Situagao I°episodio
Caso novo

Em tratamento
Pos-alta

Nervos espessados
Nenhum nervo
Algum nervo

Total

15
15
93
49

30
167

77
24
34

66
132

28
160

157
32

35
96
67

49
89

N

46
19

10
78

33
12
18

20

68

73

72

13

16
49
23

12
39

%

133
53,3
49,4
38,7

33,3
46,7

42,9
50,0
52,9

30,3
51,5

28,6
45,6

45,9
40,6
33,3

45,7
51,0
34,3

24,5
43,8

RP

1
4,0
3,7
2,9

1
14

1
1,16
1,23

1
1,70

!
1,59

!
0,88
0,72

1

1,11
0,75

!
1,78

IC

Referéncia
1,01 -15,80
1,00-13,70
0,76-11,07

Referéncia
0,82-2,38

Referéncia
0,72- 1,87
0,82-1,85

Referéncia
1,13-2,54

Referéncia
0,86 - 2,93

Referéncia
0,56-1,39
0,28 - 1,85

Referéncia

0,74- 1,68
0,46- 1,22

Referéncia

1,03-3,08

PIORA ESCORE OMP

Valor p

0,020
0,009
0,066

0,174

0,538
0,325

0,004

0,092

0,0587
0,0462

0,589
0,261

0,024

No grupo que piorou seu escore, a média da idade foi de 49,02 anos, com desvio
padrao de 17,10 e intervalo interquartil de 45,40 - 52,64, p= 0,018 (Teste t).

Foram feitos registros fotograficos da piora das incapacidades, dentre os participantes

da pesquisa, representadas nas figuras 20 e 21.
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Figura 20 - Ferimento em MMI|I Figura 21 - Reabsorcdes em MMII

Na figura 20 a paciente foi atendida pela equipe durante a coleta de dados. Nao fazia
parte do estudo pela questdo do periodo, mas tinha desenvolvido reacdo e apresentava
deficiéncias graves e sinais de infeccdo sistémica (provavel osteomielite, conforme
diagndstico médico local). A equipe atendeu e posteriormente encaminhou para a referéncia
estadual. Na figura 21 observamos as sequelas avancadas da hanseniase. No inicio do
tratamento apresentava grau de incapacidade zero. A progressdo aconteceu ao longo do
tratamento e ap0s a alta.

Em relacdo ao segundo desfecho, da presenca de incapacidade sobre a situagédo atual
da populacéo de estudo (279) as variaveis que mostraram forte associagdo foram escolaridade
analfabeto e ser vilvo. Ndo mostraram associa¢do com sexo, e acesso a unidade a pé (Tabela
19).

Quando realizamos analise multivariada para a condi¢do de piora para 0 grupo viuvo
(12/17) pelo método de regressdo de Poisson, o resultado apontou que essa condigdo também
esta associada a outros fatores como morar com menos pessoas em casa (média de 2,2 pessoas
por moradia) e ser analfabeto (RP= 4,08, IC - 1,78-9,34 p= 0,0004). No mesmo grupo,
quando analisamos o sexo, a maioria era do sexo feminino (56%), com a piora para 60% delas
(seis em 10 avaliadas). Entre os homens, 85% pioraram (seis em sete avaliados). Semelhante
ao resultado de toda a populacdo do estudo, a forma clinica dimorfa estava presente em 60,8%
dos viuvos.

As variaveis utilizadas para a analise nesse grupo de viluvos foram sexo, ser
analfabeto, estado civil, residir em casa de tijolo, numero de pessoas residentes por domicilio,

forma clinica dimorfa e classificacdo operacional.
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Tabela. 19. - Andlise bivariada com Incapacidade fisica no escore OMP atual e

variaveis socio-demogréficas.

Variavel

Sexo
"eminino
Masculino
Estado civil
solteiro

Zasado/mora junto
separado/divorciado

Viavo
Moradia
Tijolo
Ndo tijolo

Escolaridade Analfabeto

Nao
Sim**

Escolaridade

Analfabeto

Ensino fundamental
Ensino médio e superior
Acesso a unidade de saude

A pé
N&o
Sim
Carro
N&o
Sim
Bicicleta
Néo
Sim
Moto
Nao
Sim

* Incapacidade= escore > 0
** Total 53, sendo que ! ndo foi

avaliado

Total

90
189

65
169
23
25

232
43

227
52

52
165
62

136

140

256
20

215
61

224
52

N

51
117

32
94
14
22

130
34

122
46

46
93
29

76

90

155
1

125
41

143
23

56,7
61,9

49,2
52,1
60,9
88,0

56,0
79,1

53,7
88,5

88,5
56,3
46,8

55,9

64,3

60,5
55,0

58,1
67,2

63,8
44,2

Incapacidade no escore OMP atual*

Razédo de
Prevaléncia

1,09

1,2
1,23
1,79

1,41

1,64

0,64
0,53

1,15

0,91

1,15

0,69

Intervalo de

Confianga

Referéncia
0,88 -1,35

Referéncia
0,90-1,58
0,82-1,86
1,34-2,38

Referéncia
1,16-1,70

Referéncia
1,40-1,92

Referéncia
0,54 - 0,75
0,40 - 0,70

Referéncia
0,95 -1,39

Referéncia
0,60-1,36

Referéncia
0,94-1,42

Referéncia
0,50 - 0,95

Valor
P

0,403

0,175
0,336
0,0008

0,004

0,000

0,000
0,000

0,154

0,625

0,201

0,009

Ter reacdo mostrou-se significativo com a presenca de incapacidade no escore OMP

atual. Chamou atengdo a associagcdo como protecdo para ter neurite associada a outro tipo de
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reacdo com razdo de prevaléncia de 0,76, IC de 95% de 0,62 - 0,93 e valor p de 0,010 (Tabela
20).
Tabela 20 - Anélise bivariada com Incapacidade fisica no escore OMP atual e

variaveis clinicas

Incapacidade no escore OMP

atual*
. Razéo de Intervalo
Variavel Total N % Prevaléncia d'e Valor p
Confianca
forma clinica
ndeterminada 24 7 29,2 1 Referéncia
Tibercul6ide 24 17 70,8 2,43 1,24-4,76 0,003
fimorfa 115 78 67,8 2,32 1,23-4,39  0,0004
/irchoviana 82 45 54,9 1,88 0,98 - 3,61 0,026
Classificacéo operacional
‘aucibacilar 45 22 48,9 1 Referéncia
dultibacilar 232 145 62,5 1,27 0,93 -1,75 0,087
Tipo de Reacgéo
jpo ! 103 62 60,1 | Referéncia
ipo 2 52 34 65,4 1,08 0,84-1,40 0,529
Neurite isolada 39 27 69,2 1,15 0,88-1,49 0,320
Qeurite associada
430 108 75 69,4 | Referéncia
>im 130 69 53,1 0,76 0,62 - 0,93 0,010
leacdo durante tratamento
Qéo 93 47 50,5 ! Referéncia
>im 183 119 65,0 1,28 1,02-1,61 0,020
leacdo pos tratamento
430 35 18 51,4 1 Referéncia
Jim 234 143 61,1 1,18 0,85 - 1,66 0,275
~ednisona na neurite
Jim 108 78 72,2 l Referéncia
480 14 5 35,7 0,49 0,24- 1,00 0,005
iituacdo do paciente 1° episodio
Caso novo 53 31 58,5 1 Referéncia
Cm tratamento 120 82 68,3 1,16 0,90-1,51 0,209
‘6s-alta 106 55 51,9 0,88 0,66- 1,18 0,430

4.6 - Encaminhamentos
Dos 279 entrevistados, 142 (50,9%) responderam que foram encaminhados para

outros servigos. Quanto aos motivos do encaminhamento no préprio municipio destacam-se
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83 (29,7%) para tratamento de reacOes e 53 (19%) para confirmacédo diagnostica. Dentre 0s
outros motivos para encaminhamento local temos 12 para exames laboratoriais, quatro para
continuidade do tratamento em outro centro de salde, trés para fisioterapia, trés para
avaliacdo médica da referéncia, dois para consulta com especialista (infectologista e
dermatologista), um por intolerdncia medicamentosa e um para pegar prednisona no outro
posto.

Um total de 17 (6%) pacientes foram encaminhados para fora do municipio, oito
foram para tratamento de reacdo, trés para confirmacao diagnostica e seis por outros motivos,
assim relacionados: Tratamento de pneumonia em decorréncia do uso prolongado de
prednisona, falta de PQT no estado (foi para o estado vizinho), consulta com oftalmologista,

bidpsia, esclarecimento sobre o tratamento, iniciar tratamento PQT. (Tabela 21)

Tabela 21. Encaminhamentos internos e externos ao municipio motivos e meios de

locomocdo externos relatados pelos entrevistados

Encaminhamentos N %
Sim 142 50,9
Né&o 137 49,1
Motivo encaminhamento local*

Tratamento reacgéo 83 58,5
Confirmacdo diagnostica 53 37,3
Outros motivos locais 36 25,3
Cirurgia 1 0,7
Atendidos no municipio

Sim 124 87,3
Né&o 6 4,2
N&o compareceram 3 2,2
N&o responderam 9 6,3
Encaminhamentosfora municipio

Né&o 262 93,9
Sim 17 6,1
Motivo encaminhamento fora

Tratamento reacgdo 8 47,1
Confirmacdo diagnostica 3 17,6
Outros motivos fora 6 35,3
Meios de locomocédofora

Veiculo prefeitura 6 35,4
Veiculo proprio 4 23,5
Transporte coletivo 4 23,5
Outros 3 17,6

31 entrevistados foram encaminhados por mais de um motivo
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4.7 Percursos para o diagnostico da hanseniase e dos sintomas das reacdes hansénicas
sob a visdo dos individuos afetados

Em entrevistas estruturadas, foram feitas trés perguntas abertas a) Como descobriu
que teve hanseniase; b) Depois que terminou o tratamento poliquimioterapico teve reagdo, se
sim quais? C) Essa doenca trouxe mudancas, transtornos/problemas para sua vida? Se sim,
quais sinais e sintomas de reacéo.

Um total de 269 (96,1%) participantes do estudo respondeu a pergunta “Como vocé
descobriu que tem essa doenca?”. Na maioria dos casos, o proprio paciente percebeu algum

sintoma, principalmente dermatoldgico, como manchas e carocos no corpo. (Tabela 22).

Tabela 22 - Percepcdo para identificacdo de sinais de hanseniase

Autopercepgao 240 85,8%
Dermatose em geral 176 62,9%
Neuropatia em geral 64 22,9%
Percepcgao de terceiros 29 10,3%
Familia 14 5,0%
Rede de amigos 6 2,1%
Rotina dos servigos 6 2,1%
Campanhas 2 0,7%
Exame de Contatos | 0,4%
Sem informag&o/Branco 11 3,9%
Total 280 100,0%

Ao observar o percurso para a confirmacdo do diagnostico, 150 participantes citaram o
percurso até o diagnostico. E para 95 deles (63,3%) a primeira entrada foi pelos servicos de
atencdo priméaria em saude (APS) (Tabela 23).

Duzentos e quarenta e oito participantes (88,6%) estavam ciente de suas reacGes apos
alta do tratamento poliquimioterdpico, sendo que 26 reportaram sinais e sintomas em mais de
uma categoria num total de 274 sintomas. Esses estdo na tabela 24. Além dos sintomas

dermatoldgicos e neurolégicos, a dor desempenhou um papel importante.
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Tabela 23 - Percurso dos entrevistados para a busca do diagnostico de hanseniase na rede de

assisténcia

L % %
Busca pelo diagnéstico mLL?Sic;os Subtotal Total
APS 69 73% 25%
APS -> Referéncia 23 24% 8%
APS  Consulta Particular 2 2% 1%
APS, Caminhdo MORHAN ! 1% 0%
Subtotal APS 95 34%
Con_sulta dermatoloﬂgisj[a, Consulta 6 11% 204
particular  Referéncia.
Referéncia 49 89% 18%
Subtotal referéncia 55 20%
Sem informar o percurso/branco 130 46%
Total 280 100%

Adaptado de Barbosa, 2009.

Tabela 24- Sinais e sintomas de reacdo percebidos pelos entrevistados. (N=248

entrevistados e 274 sintomas reportados - 26 entrevistados citaram mais de uma categoria)

Sinais e Sintomas de reagdo pés tratamento N %
Sinais Dermatoldgicos 115 42,0
Carocos e nodulos/ reagdo tipo 2 65 23,7
Mancha avermelhada / reacéo tipo ! 32 11,7
Coceira, formigamento, empolando a mancha. 18 6,6
Sintomas Neuroldgicos 97 354
Dor nos nervos, maos, bragos e pernas. 28 10,2
Dor, dorméncia/formigamento. 46 16,8
Neurite 23 8,4
Comprometimento Motor 11 4,0
Céaimbras 5 18
Fraqueza e dificuldade para caminhar 4 15
Maos e pés entortaram 2 0,7
Sintomas Clinicos Gerais 51 18,6
Edema 13 4,7
Dor articular/ no corpo 15 55
Febre, fraqueza e nervosismo. 16 5,8
Prurido, insonia 5 18
Comprometimento nasal 2 0,7

TOTAL 274 100
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4.8 - Transtornos e problemas enfrentados durante o desenvolvimento das reacoes

hansénicas

No total, 206/280 (73,5%) responderam que a hanseniase trouxe mudancas, problemas
e transtornos para a sua vida. Dentre as mudangas intrapessoais, as alteracdes fisicas tiveram
papel importante para 129 (62,6%) participantes. Essas alteracdes levaram a limitagfes do seu
desempenho no trabalho e renda, seguindo do comprometimento das atividades de vida diéria.

Outro aspecto negativo percebido foi a mudanca de habitos alimentares, solicitada por
profissionais de saude, privando o individuo de alimentos que fazem parte da dieta alimentar
regional de anos, durante todo o periodo do tratamento poliquimioterapico.

Em relacdo ao trabalho, alguns participantes disseram que foram prejudicados porque
tinham problemas nos dedos das maos (garras). A ocupacdo de alguns estava diretamente
ligada ao trabalho pesado (agricultores, pedreiros), que exige forca, habilidade e movimentos
repetidos das maos e sustentacdo do proprio corpo, condigdo prejudicada para quem tem
neurite ou edema nos membros.

Outra condi¢do enfrentada por um dos participantes foram as limitacGes para o
trabalho por ndo poder participar de concursos publicos. A rejeicdo social e familiar com a
discriminacéo, ocorre ainda na atualidade. Um exemplo foi citado por um participante que a
esposa o0 abandonou deixando os filhos pequenos, meses depois que descobriu que ele estava
com hanseniase. Separou utensilios domésticos, queimando colchdes e travesseiros e
obrigando o mesmo a dormir em outro comodo da casa.

Para outro entrevistado de 47 anos, professor em duas escolas, uma particular e outra
publica, o sofrimento e a discriminagdo foram enfrentados no trabalho. Foi afastado da escola
particular durante o tratamento, mas depois retornou. E na escola publica enfrentou a rejeigdo
dos alunos e dos colegas professores.

A discriminagdo na comunidade foi evidente, encontramos a situacdo de uma senhora,
de 84 anos, em que os vizinhos quando a encontravam na rua e viam seus bracos e as
manchas, se afastavam. Isso foi marcante e afetou os seus sentimentos.

A baixa autoestima ficou evidente em varios aspectos. Um dos participantes, de 35 anos
relatou que por causa das reacdes, dos carogos que apareceram no seu corpo, ficou “muito
feio”, ninguém o reconhecia e 0s “amigos da cachaca” nao apareciam nenhum quando ele

estava em reagdo.
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Outra condicdo foi o aparecimento de outras doencas, comprometendo ainda mais o
quadro de saude de alguns participantes. Um deles, de 51 anos informou que era sadio e que
por causa da hanseniase hoje estava com diabetes, pressao alta e as manchas ndo tinham

acabado. Cansava-se facil, ndo aguentava trabalhar e “pegou pneumonia”.

Mas por outro lado, também ocorreram experiéncias positivas, evidenciados pelo suporte
da familia durante a doenca e quando sofreram com o estigma. Uma mulher, de 48 anos,
relatou que o tratamento da hanseniase aproximou-a mais da familia e que os fdhos ficaram
mais carinhosos com ela. E outra, de 45 anos, disse que seus filhos sempre foram acolhidos

pelos seus amigos, que ela considerava como familia na cidade onde mora.

A seguir, a Tabela 25 detalha as perguntas agrupadas quantitativamente, as reacfes
emocionais e consequéncias fisicas mencionadas pelos participantes. Mais comumente, 0s
participantes disseram que isso afetou as suas atividades de vida diaria, como o cuidado
corporal e os afazeres domésticos, referidos em conjunto (17) ou de forma separada para
alguns participantes do estudo. O Isolamento social, rejeicdo e discriminagédo no trabalho
foram citados por 30% dos entrevistados. ReacGes emocionais foram mencionadas

surpreendentemente em apenas 24 (11,7%) casos.



83

Tabela 25 - Mudangas, transtornos e problemas na vida percebidos pelos participantes apds o

diagnostico de hanseniase e de reagdes.

1- Mudancgas intrapessoais 151 70,0
a- Fisicos 118 54,6
Atividades de vida diaria 25 11,6
Diminuicgéo da for¢a muscular (incluso cadimbra) 21 9,7

Dor 17 79

Limitacdes do movimento, Deficiéncia 17 7.9

Dorméncia 14 6,5

Dermatoldgicos + "alergia™ nas pernas e bracos 8 3,7

Diminuicéo da acuidade visual + 1 cegueira 8 3,7

Aumento de peso 3 1,4

Visdo diminuida 2 0,9

Impoténcia, apetite sexual 2 0,9

Diabetes, Hipertensdo (pressao alta) 2 0,9

Diminuigdo do crescimento 1 0,5

b- Psicologicos e Emocionais 33 15,3
Medo do preconceito, Tristeza e revolta, ndo

aceitacdo da reacdo, isolamento social. 17 7.9

Preocupado com pele deformada, cor, carogos no

corpo, de ficar com ferida no corpo. 6 2.8

Vergonha 5 2,3

Sofrimento,Angustia 3 14

Nervosismo/ Transtornos e mudancas no humor 2 0,9

2 —Mudancas que afetaram a participacéo

social 65 30,1
Discriminacao 39 18,1
No trabalho, incluindo privacéo de carreira. 16 7.4

Da comunidade 14 6,5

Da familia e amigos 9 4,2

Lazer 16 74

Vida social mudou/ ndo viaja para fora 6 2.8

Parou de jogar bola/ tocar violao, atividade fisica. 5 2,3

Ingestdo de bebida alcodlica/ alimentos 5 2.3

Atitude das pessoas 10 4,6

Acolhimento familiar/pessoas 7 3,2

Rejeicéo 3 14

TOTAL 216 100
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5 DISCUSSAO

Os resultados encontrados neste estudo, realizado em umas das areas mais endémicas do
pais, apontam para a necessidade de aprimorar nos servigos de aten¢do primaria e secundaria,
a assisténcia aos usuarios com reacles e danos neurais causados pela hanseniase. Partem da
visdo dos usuérios sobre o percurso até o diagnostico, as mudancas e 0s transtornos
enfrentados quando acometidos por episodios reacionais.

Estima-se que mais de trés milhdes de pessoas estejam vivendo com alguma incapacidade
resultante da hanseniase no mundo. Muitas dessas incapacidades podem ser prevenidas. A
Estratégia Global Aprimorada, lancada pela OMS EM 2010 recomenda esforcos para
diminuir esta carga, por meio da deteccdo precoce, do numero de casos novos com
incapacidades. (OMS, 2010).

Ha mais de uma década percebem-se avangos no acompanhamento dos usuarios do SUS,
no pais, como o0 aumento da proporcdo de cura e a descentralizacdo das a¢Bes de controle para
a atencdo priméria. (Brasil, 2011b). Existem medidas recomendadas para o diagndstico e
tratamento precoce dos episddios reacionais inseridas em manuais e na legislagdo do
Programa Nacional, com edicéo de portarias ministeriais atualizadas.

As recomendacg6es da CGPNCH, incluidas na portaria 3125, de 7 de outubro de 2010 para
acompanhamento em pos-alta por cura incluem: a existéncia de rea¢cbes no momento da alta, o
monitoramento de deficiéncias sensitivo-motoras e /ou incapacidades, extensdo das medidas
de prevencao de incapacidades, especialmente entre as pessoas afetadas pela hanseniase com
grau 1| e 2 de incapacidades. Essas medidas incluem acompanhamento das préaticas de
autocuidado, adaptacao de calgados, tratamento de feridas e reabilitacdo cirdrgica.

Porém todas essas medidas ndao encontram a mesma velocidade para implantacdo e
implementacdo na rede de assisténcia primarias e secundaria. Dependem fundamentalmente
das prioridades estabelecidas pelos gestores estaduais e municipais (secretarios de salde,
coordenadores do programa de hanseniase, da atencdo primaria) e da integracdo com as
geréncias de assisténcia secundaria e terciaria. Mas com prioridade para o envolvimento e
capacitacdo dos profissionais de salde, formagdo de equipes multidisciplinares, dando
oportunidade para a atengdo integral as pessoas afetadas pela hanseniase. Isso envolve o
empoderamento dos usuarios para a identificacdo de suas necessidades e direitos, muitas
vezes negligenciados por eles por desconhecimento, medo, estigma e preconceito enfrentado

no seu dia a dia. A realidade da hanseniase permanecera ainda por muitos anos,
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principalmente em regifes de alta endemicidade (Penna, Oliveira et al., 2009; Alencar,
Ramos Jr et al., 2012).

A realizagdo de estudos epidemioldgicos em servicos de saude sdo ferramentas que
podem favorecer a gestdo dos programas e a melhora do acompanhamento dos usuarios. A
experiéncia apontou que é necessario, porém assegurar o desdobramento dos resultados
identificados. O apoio dos secretarios municipais € essencial para assegurar 0s
desdobramentos para as recomendacdes advindas das pesquisas. (Ramos Jr, Heukelbach et al.,
2006)

5.1 Aspectos socio-demogréficos e clinicos da populagdo de estudo

Os resultados encontrados nesse estudo em relagdo as caracteristicas socioeconémicas
e clinicas refletem dados publicados anteriormente de contextos similares. O predominio do
sexo masculino (67,9%) encontrado no estudo é concordante com a literatura nacional
(Rodrigues, Almeida et al., 2000; Goncalves, Sampaio et al., 2009). Estudo recente do cluster
1, com base nas informagdes do SINAN Nacional, em 2009, do total de casos diagnosticados,
55,2% foram na populacdo masculina, e entre 2001 e 2009, os coeficientes de deteccdo de
casos novos de hanseniase por 100.000 habitantes, em homens, foram mais elevados do que
em mulheres durante todo o periodo. Eles também representam a maior parte dos casos
multibacilares e dos diagnosticados com grau 2 de incapacidade fisica (Alencar, Ramos Jr et
al.,2Q\Vv).

Em relacdo a idade, os dados mostraram que a maior parte dos pacientes apresentou
idade compreendida entre 8-85 anos, faixa etaria economicamente ativa, a semelhanca do que
foi encontrado em outros estudos (Heukelbach, Chichava et al., 2011; Nardi e Zanetta, 2011).

A populacdo de estudo em geral vivia em condi¢Ges de pobreza o que é refletido no
baixo nivel de escolaridade, quase 20% de analfabetos e mais de cinquenta por cento com
primeiro grau incompleto. O grande nimero de pessoas com ensino fundamental incompleto
encontrado assemelha-se aos dados do SINAN nacional e outros estudos. (Brasil, 2010a)
(Nardi e Zanetta, 2011). Estes resultados também fortalecem achados de (Magalhdes & Rojas,
2007), onde a baixa escolaridade estava associada a doenca. Além da renda familiar baixa e
trabalho. Apenas 40% da populacdo de estudo tinha emprego formal. Essas duas condigdes,
como em outras doengas infecciosas e negligenciadas, apontam a hanseniase como doenca

associada com baixo nivel socio-econémico (Kerr-Pontes, Barreto et al., 2006).
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A classificacdo operacional MB, no momento do diagnéstico foi predominante. O
percentual de pacientes que desenvolveram reacdo tipo ! foi maior naqueles com a forma
clinica dimorfa (47,1%) e na reacdo tipo 2, maior nos virchowianos (69,2%), semelhante a
outros estudos, ainda que utilizando a classificagdo de Ridley& Jopling (Features of the
Ridley-Jopling classification, 1979), com padrdo imunoldgico mais definido.

Quanto ao tipo de reacdo nesse estudo, a mais frequente foi a reacdo tipo 1, com
37,1%%. A reacdo tipo 2 foi encontrado em 18,6 e a neurite isolada em 13,9%. O que chama a
atencdo foi que trinta por cento dos pacientes ndo foram classificados quanto ao tipo de reacéo
Nery, 1998, encontrou 7% de neurite isolada num grupo de pacientes MB, 57,1% na forma
BB. (Nery, Vieira et al., 1998) Estudo populacional desenvolvido em 78 municipios do estado
do Tocantins encontrou resultados equivalentes, com 55 (29,7%) reacdo tipo 1, 32 (17,3%) e
16 (8,7) neurite pura (Chichava, 2010). Semelhante ao encontrado no presente estudo, a
preocupante proporcdo de ndo classificados quanto ao tipo de episddio foi de 83(44,9). Em
relacdo a associacdo da neurite com outros tipos Pimentel et al encontrou associagcdo em
55,3% com tipo 2 e 33,3% com a reacdo tipo 1. NOs encontramos 51,9 e 47,1%
respectivamente. Porém os contextos sdo diferentes. O primeiro estudo foi realizado numa
unidade de referéncia estadual e nacional, onde a demanda encaminhada e/ou que busca o0
servigo espontaneamente é de pacientes multibacilares com reagdes mais graves do que 0s
atendidos em servigos de atencdo primaria.

Sobre o periodo de aparecimento dos episodios reacionais, frequéncia maior foi
encontrada durante o tratamento, semelhante aos registros de literatura, com aparecimento nos
seis primeiros meses, principalmente para a reacéo tipo | e neurite isolada e no primeiro ano
para a reacdo tipo ! (Nery, 1995; Saunderson, Gebre et al., 2000; Van Brakel, Nicholls et al.,
2007; Antonio, Soubhia et al., 2011) (Rodrigues, Almeida et al., 2000). O aparecimento do
primeiro episodio reacional também pode ocorrer apds o tratamento PQT, (Lockwood,
Vinayakumar et al., 1993) principalmente em relacdo a reacdo tipo 2 (Gallo, Alvim et al.,
1996; Cunha, 2001).

Estudo retrospectivo num centro de referéncia em Chandigarh, na india, com 2.600
casos (1106 PB e 1494 MB) no periodo de 1983 a 1998 encontrou 30% de reagdo no
momento do diagnostico. A incidéncia de RR foi mais elevada durante os 6 a 12 meses da
PQT e o ENH ocorreu principalmente durante o segundo ou terceiro ano apds o inicio da
PQT. Do total de pacientes que desenvolveram o ENH, 64,3% tiveram episddios recorrentes

até oito anos apdés o inicio do tratamento (Kumar, Dogra et al., 2004).
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Quanto ao numero de episodios reacionais mais que 75 % da populacdo de estudo
desenvolveu um Unico episodio que se estendeu para o periodo pos-alta. Consideramos novo
episodio o reaparecimento de sinais e sintomas caracteristico noventa dias depois de
encerrado o tratamento do quadro anterior. (Saunderson, 2000). Estudo realizado com 149
pacientes, a frequéncia de episddios reacionais foi de | a 17, com varia¢do de | a 9 durante o
tratamento e 1 a 17 ap6s a PQT. A média de episddios por paciente tuberculdide foi de 1,33
durante o tratamento e 1,00 apos a alta. Para pacientes com forma clinica dimorfa foi 2,60
durante e 3,00 depois. E pacientes da forma clinica virchowiana 3,69 e 4,18, durante e ap0s,
respectivamente. Com associagdo significativa entre o nimero de episddios durante e apos.
Nesse estudo ndo ficou claro qual o critério utilizado para definir um novo episodio de reacéo
(Rodrigues, Almeida et al., 2000)

5.2 Associacdo de episddios reacionais com comprometimento sensitivo e motor

através da piora do escore OMP

Os dois indicadores foram utilizados como desfecho: a piora do grau do escore OMP
atual em comparacdo com o do inicio do tratamento e outro para identificar a incapacidade
instalada (escore OMP atual maior que zero) no momento da pesquisa (de intervencéo do
estudo), considerando as recomendacdes que afirmam que a mudanca de um ponto em
qualquer sitio normal constitui uma importante mudanca no status de incapacidade (Van
Brakel, 2000).

Diferentes deficiéncias e deformidades em hanseniase sdo resultado direto ou indireto
do dano neural, ainda que nem todo comprometimento neural cause incapacidades
clinicamente significativas(Duerksen e Virmond, 1997). Como evidenciado nesse estudo, a
neuropatia mais grave e difusa é encontrada na hanseniase dimorfa, combinando altos niveis
de imunidade celular com fibrose e atividade intensa. A PQT e a terapia com corticosteroides
por curto tempo (quatro meses) foi utilizado como medida profilatica. Os resultados
apontaram que inicialmente os casos respondem bem, porém os resultados ndo sdo robustos,
pois para alguns pacientes, mesmo tratados adequadamente, frequentemente evoluem com
perda de funcdo do nervo de maneira permanente, grave e difusa(Croft, Nicholls, Richardus et
al., 2000; Croft, Nicholls et al., 2003; Smith, Anderson et al., 2004; Smith, Nicholls et al.,
2009) Existe proposta de estudo controlado multicéntrico duplo cego para testar esquemas
eficazes do uso da prednisona na prevencdo do comprometimento neural. A previsao é inicio
de 2012 (llep, 2011).
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A piora do escore OMP foi evidenciada em 44,4% dos pacientes avaliados no
diagnéstico e no momento da pesquisa. A média de idade dos que pioraram foi de 49,2 anos,
variaveis como a forma clinica tuberculdide e dimorfa, ter reacdo durante o tratamento e
algum nervo espessado se apresentaram como risco para a piora do escore OMP, com valor
p< 0,05. Os principais nervos acometidos foram o ulnar, fibular e tibial posterior
respectivamente (Pimentel, Nery et al., 2004), (Oliveira, Alencar et al., 2007) encontraram
semelhante comprometimento do ulnar, tibial posterior e fibular, com correlacdo significativa
com a ocorréncia de neurites francas ao longo do tratamento poliquimioterdpico e
subsequente. Para (Gongalves, Sampaio et al., 2009), numa andlise univariada quanto a
evolucdo no grau de incapacidade encontrou associagdo estatistica com neurite, tempo até a
ocorréncia de neurite, nimero de nervos acometidos, tipo de tratamento fisioterdpico e maior
dose de prednisona. Um estudo no Nepal, com 386 pacientes indicou que a presenca de mais
de trés nervos periféricos espessados ao exame fisico no diagnostico como fator de risco para
o desenvolvimento do dano neural (Van Brakel, Khawas et al., 1994). Outro estudo na india
com 1.262 pacientes de hanseniase mostrou que o individuo acima de 45 anos, com mais de
trés nervos espessados e anestesia plantar tinha quase 20 vezes mais chances de desenvolver
novas incapacidades durante e ap6s o tratamento (Selvaraj, Prabakar et al., 1998).

Estudo de coorte de 2.510 pacientes, estratificados em trés grupos de seguimento, e risco
para o desenvolvimento de incapacidades definidos a partir da classificacdo operacional e do
resultado da avaliagdo do grau de incapacidade no diagndstico teve como risco como baixo
(PB sem incapacidade), médio (PB com pouca incapacidade e MB sem incapacidade
detectada) e alto risco (MB com incapacidade). O follow up com 12, 24 meses e 36 a 60
meses (36 para o PB e 60 para o MB) apontou que a ocorréncia de novas incapacidades
aconteceu em maior proporcao durante o primeiro ano, com os seguintes dados - baixo risco
(1,5%, 1,6% e 1,8% respectivamente. No grupo médio risco (10,2%, 14,9% e 14,6%) e
finalmente no alto risco (43,9%, 65,8% e 68,4%). Os autores recomendaram fortemente o
follow up de até dois anos ap6s a alta pela ocorréncia de mais de 65% de novas
incapacidades. O acompanhamento para trés e cinco anos seria realizado apenas para um
pequeno numero de pacientes que desenvolveram novas incapacidades ap6s dois anos. O
percentual de pacientes que necessitariam de monitoramento dependera da propor¢do de MB
no registro (Croft, Nicholls et al., 2003).

Outro estudo de Meima e colaboradores investigou a dindmica de comprometimento
durante e depois da PQT, num estudo de coorte prospectiva. O desenho do estudo estabeleceu

avaliacdes com o uso do escore EHF (OMP). Um total de 433 pacientes (224 PB e 209 MB)
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avaliados no diagnostico, alta e no momento mais recente da pesquisa, apds 24 e 48 meses
apos o inicio da PQT. O risco de piora das incapacidades foi de 4% para o0 grupo PB e 21%
para o grupo MB para os paciente que ndo tinham incapacidades. Para os PB que iniciaram
com incapacidades, 41% recuperaram ou melhoraram e 13% pioraram. Para aqueles MB que
iniciaram com incapacidades, 43% recuperaram ou melhoraram e 13% pioraram. (Meima,
Saunderson et al., 2001).

No mesmo estudo, mais de 10% dos pacientes em ambos 0s grupos tiveram escore
OMP maior que cinco, que implica envolvimento extenso do nervo. A comparacdo com o
periodo de tratamento e apds a alta tanto em pacientes PB como em MB mostrou o
agravamento em duas vezes do escore OMP. O OMP mede tanto deficiéncias primarias
quanto secundérias. O desenvolvimento de deficiéncias primarias como a perda sensorial e a
fraqueza muscular normalmente estdo associadas a neurite ativa, embora ocorra em menor
proporcdo apdés a alta. Esse agravamento, portanto, pode ser devido ao aumento do
compromisso secundario (feridas, Ulceras e perda de tecido,) em acordo com estudo na
Tailandia que encontrou com periodos mais longos ap6s a alta, mudangas que podem se
relacionar a danos no tecido novo/ maior, por exemplo, do que ao aumento da incapacidade
fisica (Schreuder, 1998).

Apesar de alguns estudos indicarem outros instrumentos mais sensiveis para detectar
novos comprometimentos neurais, estudos realizados por Meima, Van Brakel, Eberson
estabelecem algumas vantagens importantes para utilizacdo do escore OMP. E simples e
reprodutivel, seus componentes fazem parte da recomendacdo da OMS para aferir o grau de
incapacidade da OMS para extremidades. No entanto, é 15% mais sensivel que o grau de
incapacidade da OMS. Sua utilizagdo é recomendada para a rotina de acompanhamento dos
pacientes pelos programas de controle, sendo recomendada sua utilizagdo no nivel de
acompanhamento individual dos pacientes. Porém, a realidade que identificamos é que nédo
estd sendo utilizado conforme recomendado. O monitoramento da funcdo neural durante os
episadios reacionais ¢ fundamental para detectar precocemente o dano neural, principalmente
na neurite silenciosa do tibial posterior (Richardus, Withington et al., 2003) (Croft, Nicholls
et al., 2003; Van Brakel, Nicholls et al., 2005).

Tratamentos dos episédios reacionais e neurites com prednisona e talidomida

A classificacdo correta dos episédios reacionais desencadeia a instituicdo da

terapéutica, evita complicacBes e sequelas e também iatrogenia (Nery, 1995). As drogas
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identificadas nos registros dos pacientes como tratamento instituido das reacdes desse estudo
foram a prednisona e a talidomida. Porém as doses iniciais prescritas de Prednisona para o
tratamento da neurite estdo abaixo do preconizado pela portaria vigente atual no pais e com a
literatura internacional para 34% dos pacientes em uso de prednisona 20mg (Brasil, 2010b).
Entretanto, h& controvérsias quanto a eficicia dos esquemas terapéuticos vigentes. Estudo
multicéntrico, caso-controle, duplo cego inicia esse ano para identificar melhores esquemas
para o tratamento das reacOes e neurites (llep, 2011). A imobilizacdo do membro afetado foi
encontrada numa propor¢do menor que 5% dos que desenvolveram neurites. E 0
monitoramento da func@o neural durante a reacdo ndo alcangou todos o0s pacientes em cada
periodo.

Outra constatagdo percebida foi a dificuldade para realizar a classificacdo dos
episodios reacionais. E consequentemente, a instituicdo de terapéutica adequada. Foram
encontradas situacfes de pacientes com neurite isolada recebendo talidomida, enquanto que
para o tratamento da reagdo tipo 2 a droga utilizada foi a prednisona. A talidomida foi
utilizada em apenas 19% dos pacientes nesse grupo, inclusive também para a reacao tipo 1.

A classificagdo de Madri utilizada nesse estudo foi definida a partir da rotina
estabelecida nas unidades de salde e da experiéncia em outras investigacdes no campo. E
provavel que no grupo de pacientes classificados como dimorfos, estejam as formas
Borderline Tubercul6ide (BT), Borderline Borderline (BB) e Borderline Lepromatosa (BL),
da Classificacdo de Ridley e Jopling, 1966 que amplia o espectro de manifestacGes
dermatoldgicas e neuroldgicas e a necessidade de instituir esquemas terapéuticos mistos.

Outra possivel explicacdo para essa situagdo é o controle rigoroso para a dispensacao
da talidomida, inviabilizando a existéncia da droga no servico. Ou os profissionais médicos
ndo estavam preparados e devidamente cadastrados. Uma Ultima hipdtese para essas situagdes
é que ndo ha uma interacdo com os servicos de referéncia para avaliacdo dessas necessidades.
O controle necessério da talidomida visa evitar o uso inadequado, sem orientagdes e sem o
adequado seguimento das recomendacgdes da portaria. Esta Gltima hipotese talvez nao se
aplique, pois mais de 70% dos casos de reaces foram confirmados pelas equipes dos centros
de referéncia municipal. Alguns permaneceram com acompanhamento da reacdo na referéncia
e o tratamento poliquimioterapico na atencdo primaria e outros depois de confirmada a reacéo
e instituido o tratamento, foram acompanhados somente pela atencdo primaria.

Nas entrevistas com 0s pacientes, quase trinta por cento deles responderam que foram
encaminhados para a referéncia municipal. Esse fluxo interno parece estar estabelecido.

Porém, quando questionados sobre encaminhamento para fora do municipio esse percentual
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foi de apenas 6%. Nao podemos inferir nem tirar conclusdes, pois a investigacdo ndo foi
realizada envolvendo todos os interessados.

A existéncia de uma referéncia médica secundéria atuante é fundamental para dar
suporte aos profissionais da atengdo primaria na resolucdo de casos complicados e
influenciara no tempo de exposi¢do ao corticoide e seus efeitos colaterais. O uso continuo da
prednisona altera o metabolismo e podem desencadear o0 aparecimento de outras patologias
como diabetes, hipertensdo, osteoporose, insuficiéncia renal, dentre outros. (Brasil, 2010a).
Algumas dessas situacdes foram relatadas nas entrevistas com os pacientes.

Os resultados desse estudo apontam para a confirmacdo do desenvolvimento de
incapacidades no periodo pds-alta. Comprometem ndo s6 a condicdo fisica dos individuos,
mas econdmica, psico-social e emocional. O estigma e 0 preconceito ainda permanecem no
cotidiano das pessoas atingidas pela hanseniase. Conhecer as perspectivas dos individuos com

essa condicao proporcionou algumas reflexdes, realizadas a partir das trés questdes:

5.3 - Diagnostico de hanseniase e fluxo do paciente até o diagnéstico

A manifestacdo dermatoldgica foi muitas vezes o primeiro sintoma de reconhecimento
da doencga. Isso de certa forma, ndo foi uma novidade. Estudos de Hansenologia apresentam
como um dos principais sintomas de hanseniase a presenca de manchas, méculas, nodulos e
placas(Faltzgraff, A et al., 1985). No estudo de Barbosa, 2009, numa populacdo de 304
individuos em pos-alta esta proporcdo foi de 40,6% de Sobral e 47,2% em Fortaleza/CE.
(Barbosa, 2009)

Esse resultado pode ser compreendido pela abordagem adotada pelo Programa
Nacional de Controle da Hanseniase e os Programas estaduais e Municipais ao longo dos
altimos 15 anos de acOes de informacdo, educacdo e comunicacdo em saude voltadas para o
diagnostico precoce. A maior parte delas através de campanhas de diagnostico e divulgacdo
de sinais e sintomas, tendo como manifestagdo dermatoldgica o aparecimento principalmente
de manchas, carocos e nddulos pelo corpo (Kelly-Santos, Monteiro et al., 2009). Esse estudo
aponta que 74% (28/38) dos materiais educativos evidenciaram os sinais (manchas e nodulos)
e sintomas (dores, febres, perda de sensibilidade e formigamentos) da doenca, com a
utilizacdo de imagens de partes do corpo humano. Os profissionais legitimaram a importancia
de veicular esses contetdos para fomentar a auto-suspeicdo, o diagndstico precoce, diminuir o
estigma e construir uma nova imagem da doenca. Os resultados desse estudo evidenciam o

sucesso dessa estratégia, entretanto, aponta a necessidade de reforcar a questdo do
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aparecimento dos sintomas neuroldgicos, presente nas manifestagdes dos participantes e
pouco enfocado pelos servigos de saude. Estudos recentes apontam para a necessidade de
realizar o diagnostico precoce do comprometimento neurolégico, (Smith, Nicholls et al.,
2009). Uma recomendacgdo resultado do nosso estudo para o Programa Nacional de
hanseniase é fortalecer a¢cdes de educacdo em salde voltadas para a populagdo, com enfoque
na deteccdo precoce dos sinais e sintomas neurologicos, principalmente nas areas de maior

risco de adoecimento.

- Percepcéo de sinais e sintomas de reagdes hansénicas

A manifestacdo de sintomas neuroldgicos, como a dor nos nervos esteve presente em
quase trinta por cento dos participantes. Uma parte desses individuos procurou os servicos de
salude quando a sintomatologia se agravou, especialmente quando a dor foi evidente. Num
estudo na india, a dor neuropética foi presente em 21,8% (22/101) dos entrevistados, com
sintomas dermatoldgicos também semelhantes aos relatados em nosso estudo (Lasry-Levy,
Hietaharju et al., 2011). Estes sinais e sintomas estdo frequentemente associados ao grupo de
pacientes Multibacilares, em sua maior parte dimorfos, semelhante ao estudo de Minas
Gerais, que abordou a ocorréncia de reagfes pds-alta, onde os MB correspondiam a 88,2%,
com a proporcdo de formas clinicas dimorfas de 55,7%. (Rodrigues, Almeida et al., 2000).

Foi encontrada uma diferenca em relacdo ao numero de episédios de reacdo. Em nosso
estudo 77% dos individuos tiveram um Unico episddio e 23 % tiveram dois ou mais episédios,
sendo 0 maximo encontrado de seis episddios. Um estudo em Ronddnia, sobre a frequéncia e
0 acompanhamento de pacientes em reacdo, encontraram a frequéncia de um segundo
episodio em 60 individuos (26,5%) (Oliveira, Alencar et al., 2007). A definicao utilizada por
nos nesse estudo foi a mesma utilizada por SAUNDERSON, em 2000 para considerar novo
episodio o aparecimento de novos sinais e sintomas de reacdo, ap6s um periodo de trés meses
ou mais sem tratamento quimioterdpico especifico (Saunderson, 2000). A dor crdnica é uma
condicd@o encontrada em pacientes com doengas crénicas como a hanseniase, sendo evidente
nesse estudo a necessidade de assegurar o encaminhamento dos usuarios com essa condigdo
para avaliagdo com outras especialidades medicas para investigar a dor associada a outras

manifestacdes fisicas.
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5.4 Percepc¢ao de mudangas, transtornos ou problemas na vida ap6s o diagnostico de

hanseniase e reacdes.

De acordo com a Classificagdo Internacional de Funcionalidade {International
Classification of Functioning, Disability and Health) (Battistella e De Brito, 2001; Buchalla,
2008) as atividades e participacdo fazem parte do conceito ampliado de salde e descrevem
como o individuo exerce suas atividades didrias e se engaja na vida social, considerando as
funcBes e estruturas do seu corpo. O contetdo desses componentes inclui itens referentes a
mobilidade, os cuidados pessoais (lavar-se, arrumar-se, nutricdo, higiene, roupas e aparéncia),
atividades de vida doméstica, as principais areas da vida (educagdo, emprego, vida
econdmica) interacbes e relacionamentos interpessoais e a vida em comunidade (recreacdo,
lazer,).

Os aspectos abordados nas respostas dos participantes da pesquisa apontam problemas
enfrentados em todas essas &reas apds o surgimento das reagdes. E principalmente pelo
periodo em que elas ocorrem (ap6s a alta), onde o acompanhamento mais direto dos servigos
de saude para esse grupo ndo esta sistematizado. A dor e as altera¢cbes musculares com ou sem
limitagbes do movimento comprometem o desenvolvimento do autocuidado, a realizacdo das
atividades de vida diaria e levam ao afastamento temporario ou permanente do trabalho, o que
afeta a sustentabilidade econémica individual e familiar. Alem de manter fora do mercado de
trabalho parte da populagéo, pois em sua maioria s&éo homens, na faixa etaria economicamente
ativa. Outro problema enfrentado foi a discriminacéo, que ocorre também no trabalho.

O relato de sentimentos como angustia, tristeza e duvidas em relacdo ao processo de cura,
compreendendo cura como auséncia de sinais da doenga. E bem conhecido que apoés a alta, as
pessoas atingidas comecam a sofrer problemas que incluem inseguranga, medo, soliddo,
dentre outros. Esses sentimentos, agora ndo mais se referem ao fato de terem doenca ativa,
mas sim porque agora continuam apresentando problemas relativos as sequelas da doenca,
como neurites e estados reacionais, ndo tendo referenciais claros de servicos na rede para a
atencdo (Amorim, Waltrick et al., 1998; Barbosa, 2009).

Questdes como abalo e perda da autoestima, discriminacBes sofridas pelo paciente com
hanseniase e dificuldades encontradas em realizar tarefas domésticas e profissionais com as
sequelas fisicas instaladas, ja ficaram evidentes em estudo anterior (Eidt, 2004). Sentir-se
“menos do que lixo”, “como um trapo” e “como uma coisa que ndo serve mais a sociedade”
sdo emocgdes marcantes e fortes, que levaram a perda da autoestima e levam o paciente de

hanseniase para uma autossegregacdo, como se quisesse ficar escondido de tudo e de todos.
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Por outro lado, em algumas situagdes, ndo se sente mais no direito de procurar o mesmo
servigo de salde que o acompanhou durante a PQT, pois ja teve alta, e eliminado do banco de
dados, e ndo mais considerado um paciente doente. Isto reflete sob o ponto de vista médico, a
hanseniase representa uma doenca de base fisica com potencial de cura com o tratamento
especifico, enquanto que, sob o ponto de vista cultural, remete a simbolos negativamente
carregados num numero consideravel de sociedades, inclusive no Brasil.(Anandaraj, 1995)
aponta a hanseniase como fator que interfere diretamente na vida social e psicoldgica do
paciente conduzindo a desajustes. Estes fatores devem ser considerados para possibilitar um
tratamento mais compreensivo e afetivo, mesmo apos a alta da PQT.

Toma-se fundamental o acompanhamento multiprofissional, com a participacdo de
terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, psicologos, fisiatras e neurologistas na reabilitacdo
geral das pessoas que enfrentam problemas fisicos e psicossociais apos a alta. As unidades de
salde tém acesso as pessoas que buscam 0s servi¢os, mas existem outros, que se encontram
em casa, com comprometimento neural silencioso e sem orientagdes necessarias para perceber
as mudangas que ocorrem cOm Seu COrpo, como 0S Sinais precoces de comprometimento

neural.

5.5 - Considerac0es finais

Dentro das recomendagdes da Estratégia Global aprimorada da OMS estdo o
aprimoramento do tratamento de complicagbes agudas e cronicas causadas pelas reacoes
hansénicas, a reabilitacdo de pessoas com incapacidades, e a luta contra o estigma e a
discriminacdo onde quer que eles existam (OMS, 2010; Stevelink, Van Brakel et al., 2011).
Essas situagbes foram encontradas pelas pessoas incluidas nesse estudo. Outro ponto
enfatizado e do qual também identificamos como necessidade ao longo do desenvolvimento
desse estudo foi o fornecimento de orientacbes para 0 autocuidado para aqueles com
incapacidades fisicas instaladas.

Durante o trabalho de campo, duas reunides foram realizadas uma antes de iniciar o
trabalho de campo e outra depois. A equipe de pesquisa reuniu-se com as equipes municipais
(coordenador de hanseniase, da atencdo bésica, da ESF) e em alguns municipios com o
proprio gestor municipal. Foi estabelecido o fluxo da coleta e dos encaminhamentos que
surgissem ao longo do trabalho, seguindo a rotina do municipio e do estado. Na reuniao final
dos trabalhos, foi realizado a devolutiva das atividades desenvolvidas, os problemas

identificados e as resolucdes propostas e discutidas em conjunto com as equipes. NOs
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identificamos 104 pacientes gque necessitavam de uma avaliacdo por equipes de referéncia
secundéria e tercidria. A planilha com os encaminhamentos foi entregue formalmente para
cada representante do municipio.

Em relacdo ao fluxo para os encaminhamentos estdo oficialmente estabelecidos em

dois estados: 0 Maranhdo e o Tocantins. Estdo instituidos e reconhecidos pelos profissionais
da rede municipal (dos pesquisados) para as referéncias estaduais. Um deles, Araguaina é uma
das referéncias estaduais. Nos outros dois estados, Para e Piaui, os encaminhamentos ocorrem
informalmente, pelo conhecimento de profissionais das unidades de referéncia ou com
intermediacdo da coordenacdo estadual. Estudo recente de (Pires, Filha et al., 2011) realizado
na unidade de Referéncia em Hanseniase Dr. Marcello Céndia, localizada no municipio de
Marituba - PA identificaram que pacientes encaminhados para aquela unidade esperam até
trés meses para atendimento, podendo sofrer danos irreversiveis, no caso de reagdes e
incapacidades instaladas. As demandas que chegam a essa unidade em sua maior parte sdo de
municipios da regido metropolitana. Municipios como Marabd, no sul do estado, distante 461
km de Marituba o acesso a esse servigo é limitado geograficamente. Em relacdo a Floriano, a
disténcia ¢ menor geograficamente, porém enfrentam dificuldades para atendimento.
Quanto aos profissionais de salde - necessidade de qualificacdo, principalmente dos
profissionais médicos responsaveis pelo diagnéstico e o acompanhamento dos episodios
reacionais, com a instituicdo de terapéutica adequada e manejo por um periodo longo de
tratamento e principalmente apds a alta. Inserir a capacitacdo pratica tanto para o diagnostico
clinico tanto quanto para a avaliagdo do grau de incapacidade e da avaliagdo neuroldgica
simplificada. Envolvendo ndo somente fisioterapeutas e enfermeiros, mas os médicos, apesar
de conhecermos a realidade dificil da participacdo integral deste Gltimo, mas a pratica pode
ser ajustada a rotina de atendimento do seu servigo. Alguns servicos municipios ja realizam
essa dinamica com bons resultados. A busca pela qualidade pressupde a disposicdo da equipe
para efetuar mudangas com o objetivo de melhorar suas habilidades e o funcionamento dos
servicos de saude onde trabalham (Oms, 2010).

O reconhecimento das incapacidades instaladas e do dano neural nesse grupo impde
reforcar algumas recomendacdes estabelecidas por organismos internacionais como a OMS e
a ILEP, para o acompanhamento da fungdo neural, principalmente no grupo multibacilar,
reconhecidamente o de maior risco.

0 Assisténcia com foco nos pacientes, e levando em consideragdo os direitos
dos mesmos a tratamento adequado e oportuno, assegurados a privacidade e

confidencialidade.
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Assisténcia integral e de qualidade, que inclui avaliagdo e acompanhamento
multiprofissional com abordagem bio-psico-social. Fatores como estigma e
preconceito interferem na condi¢do de trabalho e econbmica e podem levar
ao afastamento temporario e permanente e necessitam de abordagem para
diminuir seus efeitos.

Promover sessdes clinicas com profissionais da atencdo primaria e
referéncias municipais, realizadas com profissionais com expertise no
diagnéstico e manejo de reacOes para discussdes clinicas de casos,
aprimorando a capacidade técnica e favorecendo a instituicdo de terapéuticas
adequadas.

Ter acdes voltadas para a reabilitacdo baseada na comunidade, uma area que
necessita avangar em nosso pais.

Ter atencgdo especial para pacientes com incapacidades fisicas j& instaladas no
momento do diagndstico.

Aproveitar a oportunidade e realizar a avaliagdo de incapacidade na
penultima dose de PQT. (Brasil, 2008a-a)

Preparar os profissionais para interpretacdo de mudanca do indicador de
incapacidade (OMP) - quando identificar o que é problema e o que fazer
depois. Muitos servigos identificam a piora do nervo, mas a tomada de
decisdo ndo é realizada.

Ter a identificagdo do status de comprometimento por individuo - o
programa nacional recomenda em seus manuais e nas capacitacdes planilhas
de acompanhamento da evolugédo das incapacidades e deficiéncias

Considerar a qualidade do programa de controle. A capacidade gerencial e a
existéncia de referéncias técnicas na coordenagdo ou como assessorias
técnicas.

Supervisdo técnica regular e no monitoramento dos indicadores chaves do
programa.

Fortalecer a integracdo com a coordenacdo de atengdo a pessoa com
deficiéncia, identificando na rede geral do SUS servigos que integrem as
pessoas afetadas pela hanseniase.

Promover a implementacdo da Portaria 590 que assegurar encaminhamentos
e atendimentos oportunos para resolucdo dos problemas identificados, sejam

clinicos ou de reabilitagdo fisica nas diferentes esferas de complexidade do
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SUS. Como o0 acesso a adaptacOes de calcados e sapataria, bem como a
terapia ocupacional e adaptacGes para a vida diaria.
0 E preciso avancar na criagdo de um registro para acompanhamento sistematico
dos episddios reacionais e do comprometimento neural ap6s o encerramento da
PQT. O seguimento desses individuos no momento poés-alta é recomendado,
principalmente pela manutencdo do risco de desenvolver incapacidades e

deformidades e da progressao das incapacidades ja instaladas.

5.6 Limitacbes do Estudo

1-

Alguns pontos merecem reflexdo em relacdo aos resultados desse estudo. Trata-se de
um estudo transversal, que identificou individuos em acompanhamento de reagdes
durante um periodo, independente do ano de inicio de tratamento. Apesar de
associarmos informagfes secundarias sobre o tratamento poliquimioterapico e a
identificacdo, classificacdo e manejo dos estados reacionais, esses individuos tiveram
oportunidades diferentes quanto a qualidade da assisténcia prestada pelas equipes de
salde, e sobre as informagBes que trazem consigo a respeito da doenca, identificados
também nesse estudo.

Questbes operacionais ou de classificacio a serem consideradas: a validade e
qualidade dos dados secundarios em relacdo ao registro do grau de incapacidade. Os
critérios de classificagdo do grau de incapacidade pelos profissionais da rede (por
exemplo, uma davida encontrada no campo é se a fraqueza muscular é grau dois?). E
necessario monitorar como essas atividades sdo realizadas - énfase para a necessidade
de monitoramento do padrdo das avaliagdes, com supervisdes sistematicas por parte
das coordenagbes municipais e estaduais. Da mesma forma é preciso ter clareza
quanto ao método utilizado nas avaliacbes da funcdo neural.

Os dados foram coletados de cinco municipios diferentes, o registro das informacdes
ndo foi uniforme. O longo periodo de acompanhamento dos casos, mudangas nas
equipes que acompanharam os individuos e principalmente a precariedade do registro
das informagdes tanto relacionadas ao diagnostico quanto a descricdo dos episodios
reacionais e do acompanhamento clinico, ndo somente na atencdo priméaria, mas
também nos centros de referéncia municipal. Dentre todos 0s municipios, encontramos

maior dificuldade com a precariedade do preenchimento dos prontuarios e em algumas
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situacBes auséncia deles no municipio de Maraba - PA e em Floriano, uma situagdo
desafiadora. Apesar de toda a boa vontade da coordenacdo municipal e da equipe da
unidade para viabilizar a realizacdo do estudo e do apoio recebido dos profissionais
das unidades.

Precariedade do preenchimento da avaliacdo neurolégica simplificada na alta e

durante os episédios reacionais.

A aplicacdo de um questionario estruturado, com perguntas abertas e apesar da
preocupacdo com a padronizacdo, a coleta de dados foi realizada por Varios
pesquisadores e faltou uniformidade no preenchimento das respostas fornecidas pelos
pacientes nas questdes abertas.

Inexisténcia de formulérios de avaliacdo neuroldgica simplificada e de grau de
incapacidade em todos os prontuarios avaliados em Floriano - PI. Em alguns
prontuarios foram encontradas evolugdes médicas mencionando o0 grau de
incapacidade, sem, entretanto, existir formulério proprio, condicdo confirmada pela

propria equipe da unidade.
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6 CONCLUSOES

1 Episddios reacionais agravam o comprometimento fisico, psico-social de participacao
social e comprometem o trabalho e a realizacdo das atividades de vida diaria. E
necessario foco na qualidade de vida dos individuos no pés-alta, principalmente entre
aqueles com incapacidades fisicas instaladas.

2. Deficiéncias na classificacdo das formas clinicas e no diagnéstico dos episédios
reacionais influenciaram na tomada de decisdo quanto a adequada instituicdo de
terapéutica por parte dos profissionais dos servigos de saude.

3. Indicadores s6cio-demograficos como idade, escolaridade e, estado civil foram fatores
associados de forma significante em relacao a piora do escore OMP.

4. A reacgdo tipo | e a neurite isolada foram mais frequentes em individuos da forma
clinica dimorfa. Da mesma forma que a reacdo tipo 2 foi mais frequente na forma
virchoviana, corroborando com dados da literatura.

5. O escore OMP é um importante instrumento para detectar a progressdao das
incapacidades fisicas e deve ser utilizado no diagnéstico, alta e durante os episédios
reacionais em todos 0s pacientes.

6. A piora e a manutengdo do grau de incapacidade fisica foram prevalentes para mais de
oitenta e oito por cento dos pacientes avaliados entre o diagnéstico e no momento da
pesquisa.

7. Os servigos de atencdo priméria e secundaria dos municipios envolvidos necessitam
melhorar o acompanhamento aos individuos no periodo po6s-alta, mesmo aqueles que
ndo apresentarem incapacidades no momento da alta. Uma atencdo maior deve ser
dada para aqueles individuos com incapacidades ja instaladas (grau ! e 2).

8. A evidéncia da ocorréncia de reagdes nos individuos ap6s completar a PQT determina
a necessidade de intervengfes para 0 monitoramento clinico e das fungdes neurais,
com tratamento adequado dos estados reacionais pelos servicos de salde,
especialmente na atengdo primaria.

9. Os achados desse estudo, coletados a partir dos servicos de atengdo primaéria e
secundéria, apontam a magnitude do problema das reacdes e das incapacidades entre
0s pacientes acompanhados nos servicos de hanseniase nesses municipios

hiperendémicos.
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A Autopercepcdo foi a principal forma de descoberta da doenca e reforca a
manuten¢do de campanhas de divulgacdo em massa dos sinais e sintomas, com énfase
para 0 comprometimento neuroldgico.

Evidéncias apontaram a necessidade do empoderamento das pessoas afetadas pela
hanseniase em lidar eficazmente com os sinais e sintomas de reacfes apos a PQT.

Foi evidente a necessidade de recomendar a instituicho de um sistema de
monitoramento e vigilancia dos estados reacionais por um periodo minimo de seis
meses até cinco anos apos a alta, considerando a existéncia de grupos de pacientes
onde o comprometimento neurolégico ocorre lenta e silenciosamente, com

possibilidade de danos ndo so fisicos, mas psicossociais.
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ANEXO 1

UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA
FACULDADE DE MEDICINA/DEPARTAMENTO DE SAUDE COMUNITARIA

(1) TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO*

“Padrdes epidemiolégicos, clinicos, psicossociais e operacionais da hanseniase nos estados do
Maranhao, Para, Tocantins e Piaui: uma abordagem integrada”.

Pacientes

Prezado Sr./Sra,

Vocé esta sendo convidado a participar de uma pesquisa. Sua participagdo é importante, porém, vocé ndo deve
participar contra a sua vontade. Leia atentamente as informacdes abaixo e faca qualquer pergunta que desejar, para
que todos os procedimentos desta pesquisa sejam esclarecidos.

Esta pesquisa avalia quantas pessoas tém hanseniase e qual a situacdo clinica destas pessoas, quais 0s motivos que
fazem uma pessoa abandonar o tratamento ou demorar a procurar 0 servigco de salde para se tratar; como as pessoas
se sentem na sua vida em comunidade (amigos/familia/trabalho) em relacdo a doenga. Além disto, a pesquisa avalia
como os servicos de salde e o programa de controle da hanseniase estdo funcionando.

Endereco do responsavel pela pesquisa

Instituicdo: Departamento de Salde Comunitaria da Faculdade de Medicina da Universidade Federal do Ceara
Pesquisador Responsavel: Prof. Dr. Jorg Heukelbach e demais pesquisadores incluidos no estudo

Endereco: R. Prof. Costa Mendes, 1608; Bloco didatico/ 50 andar - Bairro: Rodolfo Teéfilo - Fortaleza/CE
CEP 60430-140

Telefones p/contato: (85) 3366-8045 / 3366-8044

ATENCAO: Para informar ocorréncias irregulares ou danosas durante a sua participacio no estudo, dirija-se ao:
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Ceara
Rua Coronel Nunes de Melo, 1127 Rodolfo Teéfilo

Telefone: 3366.8338

Antes de decidir a respeito de sua participacdo, é importante que vocé saiba 0 motivo da realizacdo desse estudo e o
que ele envolvera. Pergunte-nos caso haja algo que nao esteja claro ou caso necessite de maiores informacdes. VVocé
dispbe de tempo para pensar se desejara participar ou ndo do estudo. Os profissionais envolvidos nesse estudo ndo
sdo remunerados para a realizacdo desta pesquisa. O estudo foi revisado por um Comité de Etica em Pesquisa
independente da Instituicdo Responsavel.

Neste estudo serdo realizadas entrevistas, serdo aplicados questionarios e serdo realizados exames clinicos.
Caso vocé tenha diagnéstico de hanseniase o exame serd uma avaliagdo neuroldgica simplificada, isto é, sera feito
exame clinico dos olhos e do nariz; avaliagdo dos principais nervos dos bracos, maos, pernas e pés através do toque
com as méos (palpacao) e avaliacdo da sensibilidade das méos e pés e também avaliacdo de forca muscular.
Além de examinar o seu corpo para identificar manchas, carocos, ou inchagos no corpo. A avaliagédo clinica levara

30 minutos e aplicacdo de questionarios 50 minutos. Caso seja necessario, faremos o registro fotografico de suas
lesdes no corpo.

RISCOS E BENEFICIOS

1 Nesse estudo, NAO haveréa procedimentos de coleta de sangue, fezes, urina, pele ou outros procedimentos
invasivos que gerem riscos diretos ao participante. Vocé NAO ESTARA SUJEITO A NENHUM RISCO
caso concorde em participar desta pesquisa.

1 Vocé nao receberd nenhum pagamento por participar desse estudo.

1 Nos registros fotograficos, vocé ndo serd identificado de forma alguma, as fotos serdo restritas a sua
localizacdo no corpo.
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DIREITOS DOS PARTICIPANTES:

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

1 A liberdade de retirar meu consentimento a qualquer momento e deixar de participar do estudo sem que
isso traga prejuizo a minha pessoa.

1 A seguranca de que ndo sera identificado e que serd mantido o carater confidencial da informagéo
relacionada com minha privacidade.

1 Receber informagdes atualizadas durante o estudo, ainda que este possa afetar a minha vontade do
participante de continuar na pesquisa.

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO OU
DECLARACAO DO PARTICIPANTE OU DO RESPONSAVEL PELO PARTICIPANTE:

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

participacdo implica, concordo em dele participar e para isso eu DOU O MEU CONSENTIMENTO SEM QUE
PARA ISSO EU TENHA SIDO FORCADO OU OBRIGADO.

Fortaleza, ! /

Nome e Assinatura do(s) responsavel(eis) pelo estudo

Nome do profissional que aplicou o TCLE

Assinatura ou impresséo datiloscopica

d(o,a) voluntari(o,a) ou responsavel legal

Endereco d(o,a) participante-voluntari(o,a)

Domicilio: (rua, praga, conjunto):

Complemento (no.): Bairro: Cidade: UF:

Ponto de referéncia CEP

Telefone:
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ANEXO 2

1D FAM: /1D IND:

UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA
FACULDADE DE MEDICINA/DEPARTAMENTO DE SAUDE COMUNITARIA

PROJETO MAPATORPI: Padrées epidemioldgicos, clinicos, psicossociais e operacionais da hanseniase nos
estados do Maranhdo, Para, Tocantins e Piaui: uma abordagem integrada.

FICHA PRONTUARIO - DIAGNOSTICO, TRATAMENTO, ALTA (Ficha 1)

Municipio:

Unidade de Saude:

Data preenchimeto:

Preenchido por:

A- DADOS DO PACIENTE
1-Nome do Paciente:
3-Data Nascimento: /
5-Escolaridade:
6-Ocupagdo:  (9) N&o informado
7-Endereco (Rua; nimero):
Bairro:

9-(B)SITUACAOQ DE PACIENTE:
(1) Tratamento

C- DADOS DIAGNOSTICO
10-Data do Diagnostico (dia/més/ano):
11-NUmero de lesdes cutaneas:

13-Forma clinica da doenga no diagnostic

14-Classificacéo operacional da doenca:

15-Grau de incapacidade:
16-Modo de Deteccéo:

17-Basciloscopia:

18-Data do inicio do tratamento (dia/més/ano):

19-Esquema terapéutico inicial:

20-CONTATOS:

D- DADOS ALTA
21-Data da ultima dose (dia/més/ano):
23-Forma clinica da doenca:

24-Classificacdo
doenga:

operacional

25-Grau de incapacidade:

26-(E) REAGAO DIAGNOSTICO/ TRATAMENTO:

26.1 (F) REACAO POS-ALTA?

Observagoes:

(2) Alta por cura

2-No. prontuario:

(9) Nao informado (=em banco no prontuério)

/ ou Idade: 4-Sexo: (1) Masculino  (2) Feminino
8-Zona: (1) Urbana  (2) Rural  CEP:
(3) Faltoso (4) Abandono (5) Transferido

/ /

(9)No informado

(9) Néo informado

12-Nimero de nervos acometidos: (9) Néo informado

(1) Indeterminada (2) Tuberculdide (3) Dimorfa

(4) Vichowiana (5) Nao Classificada (9) N&o informado

(1) Paucibacilar (2) Multibacilar (9) Néo informado

(0) Grau Zero (1) Grau ! (2) Grau Il (3) N&o Avaliado  (9) Néo informado
(1) Encaminhamento (2) Demanda Esponténea (3) Exame de Coletividade
(4) Exame de Contatos  (5) Outro modo: (9) N&o informado

(1) Positivo (2) Negativo (3) Néo realizado (9) Néo informado
(9) Néo informado
(2) PQT/MB/12 doses

(5) Outros Esquemas Alternativos

(3) PQT/MB/24 doses
(9) Ignorado

(1) PQT/PB/6 doses
(4) ROM
Numero de contatos examinado:__ Numero de contatos registrados:
Numero de contatos suspeitos:' Numero de contatos positivo:
22-Data da alta (dia/més/ano):
(2) Tuberculdide
(5) Néo Classificada

(2) Multibacilar

(3) Dimorfa
(9) Nao informado

(1) Indeterminada
(4) Vichowiana

da (1) Paucibacilar (9) Néo informado

(0) Grau Zero (1) Grau | (2) Grau Il (3) Néo Avaliado  (9) Néo informado
(1) Sim - preencher Ficha Reagéo (0) Nao (9) Na,, informado
(1) Sim - preencher Ficha Reagéo (0) Néo (9) Néo informado
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ID
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FAM /1D IND:

FACULDADE DE MEDICINA/DEPARTAMENTO DE SAUDE COMUNITARIA

PROJETO MAPATOPI: Padrées epidemioldgicos, clinicos, psicossociais e operacionais da hanseniase nos
estados do Maranhdo, Para, Tocantins e Piaui: uma abordagem integrada.

FICHA PRONTUARIO - REACAO (Ficha 2)

OBS.: Para cada reacéo hansénica identificada, preencher uma Ficha de Reacéo

Municipio:

Unidade de Salde:

Data preenchimeto:

Preenchido por:

A- DADOS DO PACIENTE

1-Nome do Paciente:

B-DADOS REAGOES

3-Data do episddio reacional (dia/més/ano):

4-Situacdo do paciente no episddio de reagéo

5-Tipo de reacéo:

6-Tratamento inicial realizado

7-Medicamentos utilizados:

C- DADOS NEURITES
8-Desenvolveu neurites
9-Localizacdo da neurite- Membros Superior
10-Localizacdo da neurite-Membros Inferiores

11-Tratamento para neurites

12-Imobilizou

13-Foi realizado avaliacdo sensitiva-motora
(Ficha Avaliacdo Neurologica Simplificada)?

Observagoes;

2-No. prontuario:

/ / (9) Nao informado (=ndo informado no prontuério)
(1) Caso novo (2) Tratamento (3) Abandono
(4) Pos- Alta (9) Néo informado
(1) Reacdo Tipo | (Reversa/RR) (2) Reac&o Tipo Il (Eritema Nodoso / ENH)
(3) Neurite isolada (Pura) (9) Néo informado
(1) Sim (2) Néo (9) N&o informado
Prednisona: (1) Sim (0) Néo (9) Néo informado
Talidomida: (1) Sim (0) Néo (9) Nao informado
Outros medicamentos:
(0) Néo (1) Unilateral (2) Bilateral (9) Néo informado
(1) N. Ulmar (2) N. Mediano (3) N. Radial (9) Néo informado
(1) N. Fibular (2) N. Tibial Posterior (9) Néo informado
Prednisona: (1) Sim (2) Néo (9) Nao informado
Se SIM Prednisona, qual dose INICIAL:
Anti-inflamatdrio (1) Sim (2) Nao (9) N&o informado

ndo-hormonal (ANH):
(0) Né&o (1) Sim

(0) Néo (1) Sim

(9) N&o informado

(9) N&o informado
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ID FAM:

FACULDADE DE MEDICINA/DEPARTAMENTO DE SAUDE COMUNITARIA

PROJETO MAPATOPI: Padrdes epidemiolégicos, clinicos, psicossociais e operacionais da hanseniase nos
estados do Maranhao, Para, Tocantins e Piaui: uma abordagem integrada.

Estado: TO

Nome do paciente:

FICHA FAMILIAR (Ficha 3)

Nome do paciente:

Data preenchimento:

1 - CONDICOES DA MORADIA

1. De que material é feita sua

casa? (Tipo de casa)

Municipio: UBS:
ID IND
ID IND
Preenchido por:
(1) Tijolo/adobe (2) Taipa revestida (3) Taipa ndo-revestida
(4) Madeira (5) Material aproveitado (6) Outros

2. NUmero de comodos (salas, quartos, banheiros, cozinhas):

4. Quantas pessoas moram atualmente na casa?

5. Zona de residéncia:
6. Energia elétrica:

7. Destino do lixo:

8. Na sua casa €?...

(Destino das fezes/urina)

9. Abastecimento de agua

10. Renda mensal familiar

(1) Rural

(0) Nao

(1) Coleta publica/Carro passa
(4) Enterra

(1) Esgoto (rede publica)/

(1) Rede publica geral/
SANEATINS

SERVICOS DE SAUDE NO BAIRRO DE RESIDENCIA

11.Quando foi ltima visita Agente

Comunitario de Saude (ACS)?

(Ha quantos dias atras?)

Observagéo:

(2) Urbana

(1) SIm/CELTINS

(2) Céu aberto queima
(5) Outros:

(2) Fossa

(2) Pogo profundo (ou nascente)

(0) Nao sabe

(0) Nunca visitou

(2) Néo esta em casa qdo

ele passa

(3) Outros, qual?

(3) Céu aberto ndo queima

(3) Céu aberto
(4) Outros:
(31 Outros

(9) N&o quis informar

(1) N&o lembra

(3) Néo sabe dizer
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ANEXO 5
ID FAM: ID IND:

UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA
FACULDADE DE MEDICINA/DEPARTAMENTO DE SAUDE COMUNITARIA

PROJETO MAPATOPI: Padrdes epidemioldgicos, clinicos, psicossociais e operacionais da hanseniase nos
estados do Maranhdo, Para, Tocantins e Piaui: uma abordagem integrada.

FICHA INDIVIDUAL (Ficha 4)

stado: TO Municipio: UBS:
lata preenchimento: / I Preenchido por:

1- DADOS DO PACIENTE
-Nome do Paciente:

-Data Nascimento: / / ou Idade: (anos)
-Sexo: (1) Masculino (2) Feminino
-Estado civil: (1) Solteiro (2) Casado/Mora junto  (3) Separado/Divorciado  (4) Vidvo

-Escolaridade:  (0) Analfabeto/Escreve nome (1) 1aa 4‘serie Inc EF (ou do Primario/r grau)  (2) 4a serie Comp. EF (ou do Primério/r grau)

(3)5a a 8aserie Inc EF (ou do Gindsio/1* grau)  (4) Ens. Fundamental Comp. (Ginésio/1*grau)  (5)Ensino Médio Incompleto (Colegial/2° Grau)

(6) Ensino Médio Completo (Colegial/2° Grau)  (7)Educagéo Superior Incompleta (3° grau Inc) ~ (8) Educagéo Superior Completa (3° grau)

(9) N&o sabe

-Trabalha atualmente: (1) Sim (2) Desempregado (3) Trabalho esporadico/bicos
(4) Aposentado, néo trabalha* (5) Aposentado, faz bicos* (6) Pré-escolar/estudante
NOutros:- .

-Ocupacao/Trabalha/lhou com o que? (especificar para todas as situagdes, exceto 6) _

I-Condic&o atual do paciente: (1) Em tratamento (2) Alta (3) Outros:.
i-Vocé sabe 0 nome da doenga de pele que vocé trata/tratou no posto? (1) Hanseniase* (2) Lepra*
(3) Outro*:,
0-*Quais outros nomes vocé conhece para esta mesma doenca?
3MIGRACAO
1-Local de nascimento Cidade:. Estado:.
2-Ha quanto tempo mora neste casa? (anos) (meses) (dias)
13-Depois que vocé teve diagnéstico de hanseniase vocé se mudou? (0) N&o (1) Sim (3) N&o lembra
13.1- Se SIM, para onde se mudou? (1) Outro bairro: qual?_ (2) Outra cidade/UF?_ _

14-Se SIM, por que se mudou?.

15-Antes do diagndstico de hanseniase, vocé morava em outras cidades? (0) Nao (1) Sim (3) Nao lembra

16-Onde morou nos 5 anos antes do diagnostico de hanseniase?

ano diag 2006 - onde morava em 20017?)

Cidadel: UFL: Tempol:
‘ano diag 2007 - onde morava em 2002?)
‘ano diag 2008 - onde morava em 2003?) Cidade2: UF2: Tempo2:

Cidade3: UF3: Tempo3:

Cidade4: UF4:
3 - SERVICOS DE SAUDE - Acesso
1Qual(is) o(s) meios utilizados para chegar neste/no servico de sadde que (1) A pé (2) Bicicleta
i/océ fez/faz tratamento para sua doenca de pele/hanseniase? (9) Moo (&) Carro

(5) Barco (6) Outro:.

18-Quanto tempo vocé leva para chegar neste/no servico que faz o tratamento? _ (horas) (minutos)
19-Vocé acha dificil 0 acesso para chegar neste/no servigo que vocé faz o tto?  (0) Néo (1) Sim*, por que?  (3) Nao sabe dizer

38-  SIM, por que acha dificil?.
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D - DIAGNOSTICO (dq)

21-Antes de ter o diagndstico, j& tinha ouvido falar em hanseniase (ou desta (0) N&o (1) Sim (3) N&o sabe dizer
doenca de pele)

22-Antes de ter o diagnostico, conhecia alguém com hanseniase? (0) Nao (1) Sim* (3) Néo sabe dizer-
23-Se SIM, quem era(m)? (1) Pai/Mae (2) Irmao/lrma (3) Avo/Avd

(4) Outros, quem:

24-Como achou que estava c/hanseniase (ou doente da pele)?

25-Qual o nome do servico de saude que foi feito o diagndstico?

26-Antes do diagnostico neste servico, Vocé procurou outros servigos para (0) Néo (1) Sim* (3) Néo se lembra
saber o que tinha?

27-Se SIM, quais 0s nomes dos servigos? UStL (3) N&o se lembra
US2: (3) Néo se lembra
US3: (3) Néo se lembra
us4: (3) Néo se lembra
28-Antes de ter o diagnostico, procurou outros tratamentos (além do posto)? (0) Nao (1) Sim* (3) Néo se lembra

29-Se SIM, que tipo?
30-Desde que percebeu/indicaram sintomas (machas/dor/dorméncia/etc), (anos) (meses) (dias)
quanto tempo levou para procurar atendimento? y

bt - 4 — ——— e Nioselembra
31-Por que demorou este tempo?

E - TRATAMENTO/ABANDONO

32-Como era o consumo de bebida alcodlica (antes e durante o tratamento):

33- Parou de beber por causa do tratamento? (0) Néo (1) Sim (3) Néo se sabe
33.1- Atualmente, vocé toma bebida alcodlica? (0) Néo (1) Sim*
34- Se SIM, que tipo de bebida alcodlica vocé bebe atualmente? (0) Nenhuma (1) Cerveja (2) Cachaca

(3) Whisky/Vodka (4) Rum (5) Vinho

(6) Outros:
35- Se SIM, com que frequiéncia vocé bebe uma destas bebidas atualmente? (dias) (0) Néo se aplica
36-Vocé tem dificuldade de tomar/enqolir o remédio do tratamento da pele/hans? (0) Néo (1) Sim (3) Néo sabe dizer
37-Durante o tratamento da pele/hanseniase com o remédio da carteia, alguma  (0) N&o (1) Sim (3) Néo lembra
vez faltou remédio no servico de sadde para vocé?
38-Em algum momento do seu tratamento da hanseniase (com a carteia), vocé  (0) Ndo (1) Sim* (3) Néo lembra
parou de tomar o remédio?
39-Se SIM, por que parou?
40-Se SIM, por quanto tempo parou? (anos) (meses) (dias) (3) Néo lembra

F—-REACOES
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41-Desde quando comecou o tratamento, teve alguma reacéo? (0) Nao (1) Sim*(3) N&o sabe dizer

42-’ Se SIM, o que vocé teve?

G- ALTA

43-Paciente em alta?(0) Néo(1) Sim (3) N&o sabe dizer
44-Quando terminou o tratamento com a cartela/PQT, vocé teve que procurar (0) Néo* (1) Sim (3) Nao sabe dizer
0 servigo por causa da hanseniase de novo?

45-Se SIM, por que motivo?

46-Se SIM, quanto tempo depois da alta? (anos) (meses) (dias)(3) Nao lembra

H - CONTATOS

47-Quando comegou o tratamento da hanseniase, algum profissional de saide  (0) Ndo (1) Sim (3) Néo lembra

do servigo lhe informou que as pessoas que moravam na sua casa deveriam

ser examinadas também?

48-Quando comegcou o tratamento, vocé contou para as pessoas que moravam  (0) Nao* (1) Sim (3) N&o lembra

na sua casa que voce tinha hanseniase/a doenca de pele?

49-Se NAO, por que néo contou?

| - CONHECIMENTO/CRENGAS

50-Para as pessoas que vocé contou que tinha hanseniase, vocé acha que elas te tratam diferente ou da mesma forma?

51-Vocé acha que a hanseniase tem cura? Por qué?
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ANEXO 6
ID IND:

UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA
FACULDADE DE MEDICINA/DEPARTAMENTO DE SAUDE COMUNITARIA

PROJETO MAPATOPI: SUB-ESTUDO 4 - “Caracterizar os fatores associados a evolucéo
das incapacidadesfisicas em individuos acompanhados no pds-alta no periodo de 2007 a

2009 em areas endémicas dos estados no Maranhdo, Para, Tocantins e Piaui.
FICHA ESCORE OMP DURANTE E APOS PQT - (Ficha 5)

(Preencher para cada episédio de reagao)

Municipio: Unidade de Sadde:

Data preenchimeto: Preenchido por:

3-Escore OMP (Olho,Méo e Pé): 0D( ) OE( ) MD( ) ME () PD( ) PE()
No diagnostico ( ) Total OMP (0) Grau Zero (1) Graul  (2) Grau ll (3) Né&o Avaliado  (9) N&o informado
Data [/ /

4-Escore OMP (Olho,Méo e Pé): OD( ) OE( ) MD( ) ME( ) PD( ) PE()
Naalta( ) Total OMP Data_ | | _ (0) Grau Zero (1) Grau | (2) Grau Il (3) N&o Avaliado  (9) N&o informado
5-Escore OMP (Olho,Méo e P§): oD( ) OE () MD( ) ME( ) PD( ) PE()
No 1° episddio ( ) Total OMP (0) Grau Zero (1) Grau | (2) Grau Il (3) N&o Avaliado (9) N&o informado
Data / [/

6-Escore OMP (Olho,Méo e P§): OD( ) OE () MD( ) ME ( ) PD( ) PE()
No 2° episodio ( ) Total OMP (0) Grau Zero (1) Grau | (2) Grau Il (3) Ndo Avaliado  (9) N&o informado
Data_ [/ /

7-Escore OMP (Olho,Méo e Pé): OD( ) OE( ) MD( ) ME( ) PD( ) PE()
No 30 episédio () Total OMP (0) Grau Zero (1) Grau | (2) Grau Il (3) N&o Avaliado  (9) N&o informado
Data //

C- DADOS SOBRE CIRURGIAS

8-Cirurgias em funcdo da hanseniase? (0) N&o (1)Sim

Sesim (L INeurolise (2)Transposicdo ~ Tendinosa  (3) Limpeza (4) Outras:____

Se neurolise, localizacéo:

Demais cirurgias ((1) Méo Dir (2) Mao Esq (3) Pé Dir. (4) Pé Esq. (5) outras,
C- EVOLUCAO ATUAL DAS REACOES

(1) Em andamento (2) Encerrado episddio  (3) Faltoso tratamento  (4) Transferido (5) Obito

Data Ultimo comparecimento para reagdo =/ I
Observagdes:
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ANEXO 7

ID IND:

UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA ’
FACULDADE DE MEDICINA/DEPARTAMENTO DE SAUDE COMUNITARIA

PROJETO MAPATOPI: SUB-ESTUDO 4 - "Caracterizar os fatores associados a evolucido das

incapacidades fisicas em individuos acompanhados no pdés-alta no periodo de 2007 a 2009 em
areas endémicas dos estados no Maranhao, Para, Tocantins e Piaui.

FORMULARIO - QUESTIONARIO PARA O PACIENTE (FICHA 6)

Municipio: Unidade de Satde:

Data preenchimento: Preenchido por:

3- Como foi que o Sr (a) descobriu que tem essa doenca?

Ba quanto tempo o Sr (a) trata dessa doenga nessa unidade?

(dias) (meses) (anos)

C- MUDANCAS PERCEBIDAS PELO PACIENTE

5-Esta doencga trouxe mudancas transtorno / problema para a sua vida? (0) Ndo (1) Sim

6-Em caso de sim, qual?



118

D- CONHECIMENTO SOBRE REAGCAQ

7- Desde quando terminou o tratamento, teve alguma reacao?
Em caso de sim, quais?

E- ORIENTAGOES RECEBIDAS

8- O (a) Sr (a) recebeu orientacBes nas consultas?  (0) N&o (1) Sim

9- Em caso de sim, elas foram referente a que assunto?

(1) Como tomar a medicacéo (2) Efeitos da medicagéo (3) Regularidade ao tratamento (4)
Hidratagdo da pele (5) Lubrificagdo da pele (6) Exercicios (7) Cuidados com o nariz (8) Cuidados
com os olhos (9) Cuidados com as méaos (10) Cuidados com os pés (11) Curativos (12) Calgcados
adequados (13) AdaptagOes em utensilios domésticos (14) Profilaxia do tétano (14) Outros
(descrever)-

10-Tendo recebido ou ndo orientagdo nas consultas, vocé ficou com alguma duavida referente aos
cuidados que deve ter? (0) N&o (1) Sim

11- Em caso de sim, Por qué?

F- ENCAMINHAMENTOS

12- O (a) Sr. (a) foi encaminhado para algum outro servigo, para problemas decorrentes dessa

doenca, aqui mesmo no municipio? (0) Nao (1) Sim

EBA caso de sim

onde:
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14- Em caso de sim, qual o problema? (1) Confirmagédo de diagndstico (2) Tratamento do estado

reacional (3) Cirurgia (4)Confeccéo de oOrteses / proteses (5) Outros (descrever)-

15- Em caso de sim , o Sr (a) conseguiu ser atendido? (0) N&o (1) Sim (2) N&o foi ao servigo
recomendado

16-Em caso de sim, Sr. seguiu o tratamento recomendado? (0) N&o (1) Sim

17-O(a) Sr. (a) foi encaminhado para algum tipo de tratamento, decorrente da hanseniase, fora do
seu municipio? (0) N&o (1) Sim

18-Em caso de sim

onde: - 1

19- Em caso de sim, qual o problema? (1) Confirmacao de diagnéstico (2) Tratamento do estado

reacional (3) Cirurgia (4) Confeccao de orteses / proteses (5) Outros (descrever)-

20-Em caso de sim , o Sr (a) conseguiu ser atendido? (0) N&o (1) Sim (2) Nao foi

21-Em caso de sim, como Sr. ia até o local para onde foi encaminhado? (1) Transporte gratuito
oferecido pela prefeitura (2) Transporte gratuito oferecido por terceiros (centros sociais,
vereadores) (3) Transporte préprio (4) Transporte coletivo (5) Outros

22- Em caso de sim, vocé seguiu o tratamento recomendado? (0) Nao (1) Sim
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ID IND:

UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA

FACULDADE DE MEDICINA/IDEPARTAMENTO DE SAUDE COMUNITARIA
Formulario Avaliacdo Simplificada das fungdes neurais e complicagdes (Ficha 7)

PROJETO MAPATOPI: SUB-ESTUDO 4 - "Caracterizar os fatores associados a evolucédo das incapacidades fisicas
em individuos acompanhados no pés-alta no periodo de 2007 a 2009 em areas endémicas dos estados no Maranhéo,

Para, Tocantins e Piaui.

Unidade

Municipio UF

Nome

Data nasc. / /

Classificagdo Operacional

FACE
Nariz
Queixa principal
Ressecamento (S/N)
Ferida (S/N)
Perfuracao de septo (S/N)
Olhos
Queixa principal
Fecha olhos s/ forga (mm)
Fecha olhos ¢/ forga (mm)
Triquiase(SZN) / Ectropio(SZN)
Dimin sensib. cérnea (S/N)
Opacidade coérnea (S/N)
Catarata (SN)
Acuidade Visual

Membros Superiores
Queixa principal

Palpacédo de nervos
Ulnar
Mediano
Radial
Legenda: N = normal

Avaliagdo da Forca

Abrirdedo minimo

Abducéo do 50 dedo

(nervo ulnar) »
Elevar o polegar r
Abducéo do polegar

(nervo mediano)

Elevar o punho T
Extenséo de punho

(nervo radial)

N° Registro Ocupagéo

E =espessado D =dor

Iy / / 2* / / 3 / /
D E D E D E

Legenda: F=Forte D=Diminuida P=Paralisado ou 5=Fcrte. 4=Resisténcia Parcial, 3=Movimento completo. 2=Movimento Parcial..

I=Contracéo, 0=Parabsado

Inspecéo e Avaliacdo Sensitiva

1* / 2’ / / 3’ ! !
D E D E D E
-
(o K 1°
) Mb
NI\
Legenda: Caneta/filamento lilas(2g): Sente S Naosente X ou Monofilamentos: seguir cores
Garramoével: M Ganarigida: R Reabsorgdo: Ferida:
MEMBROS INFERIORES r / 2’ / 3* / /
Queixa principal
Palpacéo de nervos D E D E D E

80
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Fibular
Tibial posterior
Legenda: N = normal E =espessado D —dor
Avaliacéo da Forca 1* / 2% / / 3* / /
D E D E D E
Elevar o halux n(

Extensao de halux
(nervo fibular)

Elevar o pé
Dorsiflexédo de pé ZZNTZXA

(nervo fibular)
Legenda: FrForte D=Diminuida P=Paralisado ou 5=Forte, 4=Resisténcia Parcial, 3=Movimento completo,
2=Movimento Parcial, 1=Contracdo, O=Paralisado
Inspecédo e Avaliagcdo Sensitiva
1 / / 2 / / 3a / /
D E D E D E

\O UO) N7 \ o} fo < |OOO)

1 © o o |
o o
\o ;o \o ) o \ -
(o, 0] (o, (o) {OJ
Legenda: Caneta/filamento lilas(2g): Sente J Na&o sente X ou Monofilamenfos: seguir cores
Garramovel: M Garrarigida: R Reabsorcéo: Ferida: CZ?

CLASSIFICACAO DO GRAU DE INCAPACIDADE (OMS)
MAIOR

DATA DA AVALIACAO OLHOS MAOS PES GRAU ASSINATURA
D E D E D E
Awval, diagnéstico  / /
Aval, de alta /
LEGENDA PARA PREENCHIMENTO DO GRAU DE MONOFILAMENTOS
INCAPACIDADES
GRAU CARACTERISTICAS COR Gramas
0 Nenhum problema com os olhos., méos e pés devido & hanseniase. Verde 0,05
| Diminuicdo ou perda dasensibilidade nos olhos. Azul 0,2
Diminuigdo ou perda da sensibilidade nas méaos e /ou pés. (ndo sente 2g
ou toque da caneta)
Lilas 2,0
Verm. Fechado 4,0
Olhos: lagoftalmo e/ou ectrépio; triquiase; opacidade comeana central: Verm. Cruzado 10,0
acuidade visual menor que 0,1 ou ndo conta dedos a 6m.
n Maos: lesBes troficas e/ou lesBes traumaticas, ganas; reabsorgdo; mao Verm. Aberto 300,0
caida.
Pés: lesdes troficas e/ou traumaticas; garras; reabsorcédo; pé caido; Preto s/resposta

contratura do tornozelo.
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ANEXO 9 ID IND:

UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA ’
FACULDADE DE MEDICINA/DEPARTAMENTO DE SAUDE COMUNITARIA

PROJETO MAPATOPI: SUB-ESTUDO 4 - "Caracterizar os fatores associados a evolugéo das incapacidades fisicas
em individuos acompanhados no pés-alta no periodo de 2007 a 2009 em areas endémicas dos estados no Maranhéo,
Para, Tocantins e Piaui.

FORMULARIO PARA EXAME DERMATO-NEUROLOGICO (FICHA 8)

Municipio: Unidade de Satde:

Data preenchimento: Preenchido por:

A- DADOS DO PACIENTE

1-Nome do Paciente: 2-No. Prontudrio:
B- REGISTRO LESOES NA FACE - (1) Sim (0) Nao
Lesé&o cutanea ( ) Areas hipoanestésicas ()
Infiltragdes () Presenca de dor e edema nas lesdes ( )

Manchas ( N° de lesBes:.

Placas ( N° de lestes:.

Nédulos ( N° de lesBes:..

Lesdo residual ()

C- REGISTRO NOS OLHOS (1) Sim (0) Nao

Dor ( )

Hiperemia conjuntival ()

Fotofobia ()

Piora da acuidade visual ()

Piora da for¢ga muscular palpebral ( )

Piora da sensibilidade corneana ( )

D- REGISTRO LESOES NOS MEMBROS SUPERIORES (1) Sim (0) Nao
Lesdo cutanea ( ) Areas hipoanestésicas ()

InfiltracBes () Presenca de dor e edema nas lesbes ( )

Manchas () N° de lesdes:

Placas () N° de lesoes:

Noédulos () N° de lesdes:

Lesdo residual

E- REGISTRO LESOES MEMBROS INFERIORES (1) Sim (0) Nao
Les&o cutanea ( ) Areas hipoanestésicas ()

InfiltragBes () Presenca de dor e edema nas lesbes ( )

Manchas () N° de lesdes:

Placas () N° de lesoes:

Nédulos () N° de lesdes:

Lesdo residual ()
F- REGISTRO LESOES NOS NERVOS (1) Sim () No

Dor ou hipersensibilidade ()

Perda da sensibilidade recente ()
Fraqueza muscular recente( )

C- REGISTRO NAS MAOS E PES (1) Sim  (0) Néo
Edema subito ()

Piora recente da sensibilidade ()
Piora recente da forga muscular ()
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APENDICE 1 - Parecer do Comité de Etica UFC

Universidade Federal do Ceara
Comité de Etica em Pesquisa

Of. N° 136/09 Fortaleza, 05 de junho de 2009
Protocolo COMEPE n° 138/ 09

Pesquisador responsavel: Jorg Heukelbach

Dept°./Servico: Departamento de Saude Comunitaria/ UFC

Titulo do Projeto: “Padrbes epidemioldgicos, clinicos, psicossociais e
operacionais da hanseniase nos estados do Maranhdo, Para,Tocantins e
Piaui: uma abordagem integrada’

Levamos ao conhecimento de V.Sa que o Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal do Ceara - COMEPE, dentro das
normas que regulamentam a pesquisa em seres humanos, do Conselho
Nacional de Saude - Ministério da Saude, Resolugdo n° 196 de 10 de
outubro de 1996 e complementares, aprovou o projeto supracitado na
reunido do dia 04 de junho de 2009.

Outrossim, informamos, que o pesquisador devera se comprometer
a enviar o relatorio final do referido projeto.

Atenciosamente,

Coordenado:» Munla  Comild
de Edca em Pesquisa

COMEPEAJFC
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APENDICE 2 - APROVACAO COMITE ETICA TOCANTINS

CENTRO UNIVERSITARIO LUTERANO DE PALMAS

U I—BRA COMUNIDADE EVANGELICA LUTERANA "SAO PAULO"
Credenciado pelo Decrero de 06/07/2000 - D.O.U. n° 130 de 07/07/2000

COMITE DE ETICA EM PESQUISA
PARECER N° 28/2009

Projeto de Pesquisa: Padroes epidemiolégicos, clinicos, psicossociais e operacionais

da hanseniase no estado do Tocantins: uma abordagem integrada.
Pesquisador Responsavel: Jorg Heukelbach.
Area do conhecimento: Ciéncias da Saude

Resumo Descritivo do Estudo: Trata-se de um projeto de pesquisa de analise de
agregados espaciais (clusters) de casos novos, de 77 municipios do Tocantins,
integrantes do cluster 1, com abordagem quantitativa e qualitativa, geografica e
operacional, utilizando dados primarios e secundarios cujo objetivo é identificar os
determinantes clinico-epidemioldgicos, psicossoiais e operacionais responsaveis pelos
elevados coeficientes de deteccéo da hanseniase nos municipios do estado do Tocantins

que compdem o cluster 1.
Comentarios e Consideragdes:

e Trata-se de um projeto de pesquisa que prima pelo rigor cientifico e acurado

planejamento e estruturagéo.

e O estudo é parte de um projeto que compde 3 Estados, integrantes do cluster 1,
possui financiamento aprovado do Ministério da Saude e CNPq através do Edital para

doencas negligenciadas, MCT/CNPq/CT-Salde/MS/SCTIE/DECIT N° 034/2008,
Processo 576377/2008.

« O projeto encontra-se documentado e adequado & Resolucdo CNS No0.196/96, que

normatiza pesquisa envolvendo seres humanos

Situacdo: APROVADO
Pahnas, 08 de junho de 2009.

A o

Start iMiran&i Stfua

Cecd rfis C.rnité de Etica em Pesquisa
iJEULP/ULBRA
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APENDICE 3 AUTORIZACAO GESTOR MARANHAO

24/84/2888 87:18 98321887*7
PAfi.  ai

'ISTADO DO MARANHAO
SECRJITARIA DE ESTADO DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE EPIDEMIOLOGIA
Rua Viveiro de Castro n. 11 Bairro Apeadouro
Séo Luis/MA-65036-710
Fone: (98) 32122232

Sa0 Luis, 27 de Abril de 2004

DECLARACAO

Eu, Ricardo 4» Se Murod, n<i cargo de Secretario Estadual de Saude do Maranhéo, dtclaro
para os devidas fins a0 Comiid de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Cem i. que
autorizamos laf realizacdo -la pesquisa intitulada “Padrdes epidemiohigicos, cinicos,
psicossociais®operacionais da hanseniase nos estados do Maranhdo, Para. Toca tins e
Piaut: uma: Abordagem miegrada” pelo Departamento de Sciide Comuniia ia da
Universidade” gederul do Ceard, sob coordenacdo do Prol. Dr. Jorg Heukelbach ; com
+ financiaroetitpijo CNPq (Processo 576377/2008-2).

O estudo a  realizado nc estado serd de grande beneficio para o controle da do- nga ao
revelar de firnja sistematic* a situacdo cpidemioldgica da doenga bem aspectos opcn cionais
do programa*..

Atenciosamijrte.

Ricardo Jorge Murad
Secretario de Estado da Saude do Maranhéo

PIYEWr’r' r""Er” Pn CEARA
BIOItiH . UuEKtIAS DA SAUDE
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X GOVERNO DO ESTADO DO PARA
SE< RETARIA DE ESTADO DE SAUDE PUBLICA
SISTEMA UNICO DE SAUDE

Belém, 28 de abril de 2009

DECLARXCAO

| ii. Danielle Soares Cavalcante, no cargo de Secretaria | stadual de Saude do Para em
exercicio. declaro paia os devidos fins ao < omité de httcu em Pcscpnsn da (‘invcrsidcide
federal da Ceara, que autorizamos a realizacdo da pesquisa intitulada Padrdes
epidemioldgieos, clinicos, psicossociais e operacionais da hanseniase nos estadas do
rfaranltiio, Para, Tocantins e Piaui unia abordagem integrada ' pelo Departamento
de Saude Comunitaria da Universidade Federal do Ceara. sob coordenacgdo do Prol [>
Joru I'ieukelbach e com financiamento do CNPq (Processo 5700 7 7/2008-2)

O estudo u sei realizado no estado sera de grande beneficio para o controle da doenca ao

tesclar de forma sistematica a situagdo cpidemtologica da cfejenca, bem com®© a’*yectos

operacionais do programa

i smrts Cavalcante
ro v Aé dstadc ofc SiiiQe
Q:K-hca em Exercicio

miMnicfife Siwes ( avaicatite

Societaria de Fsrado iit- Saude Public i uo Pma, em Exercicio
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APENDICE 5 - AUTORIZACAO GESTOR PIAUI

geréncia de atencgéo a saude Secretaria  rlaul
COORDENAGAO DE DOENGAS TRANSMISSIVEIS ~ (jgSaldC =~ S. 7™

Teresina, 29 de abril de 2009

DECLARACAO

Eu, Lindalva Maria Ferreira Marques, na funcéo de responsavel pela Superviséo do Programa
de Controle da Hanseniase do Estado do Piaui, declaro para os devidos fins ao Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Federal do Ceard, que autorizamos a realizacdo da pesquisa
intitulada “Padrdes epidemioldgicos, clinicos, psicossociais e operacionais da hanseniase nos
estados do Maranhdo, Para, Tocantins e Piaui: uma abordagem integrada” pelo
Departamento de Salde Comunitaria da Universidade Federal do Ceard, sob coordenacdo do
Prof Dr. Jorg Heukelbach e com financiamenlo do CNPq (Processo 576377/2008-2).

O estudo a ser realizado no estado sera de grande beneficio para o controle da doenga ao revelar
de forma sistemética a situacdo epidemioldgica da doenca bem aspectos operacionais do

programa.

Atenciosamente,

Secretaria Estadual da Satde

. L, Av. Pedro Freitas s/n - Centro Administrativo-Bloco A

. Piaui. 64018-200 -Teresina-PI
E feliz quem (86) 3216-3595
vive aqui. www.saude.pl.gov.br
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PREFEITURA MUNICIPAL DE MARABA
SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE
Rodovia Transamazénica. S/N - Agripolis do INCRA - Marabé - Para.
CEP: 68500-000 - Fones (94) 8801-9874 Teefax 73323-2088

Maraba, 12 de Maio de 2011

Eu. Joelma Fernandes Sarmento, no cargo de secretaria municipal de
saude de Marabd, declaro para os devidos fins ao Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal do Ceard, que autorizamos a
realizacdo da pesquisa intitulada “Padrdes Epidemioldgicos. Clinicos,
Psicossociais e Operacionais da hanseniase nos Estados do Maranh&o.
Para, Tocantins e Piaui: uma abordagem integrada” pelo Departamento
de Saude Comunitaria da Universidade Federal do Ceard, sob
coordenacdo do Prof. Dr. Jorg Heukelbach, e com financiamento do
CNPQ (Processo N " 576377/2008-2).

O estudo a ser realizado no estado e no municipio sera de grande
beneficio para o controle da doenca ao revelar de forma sistematica a
situacdo epidemiologica da doenca, bem como os aspectos operacionais
do programa.

Atenciosamente,

'jpftama__ cgjXrryLS__&Vm-"r\-Vo.
Secretaria Municipal de Satde de Maraba

PREFEITURA MUNICIPAL DE MARABA
CSI FI 31. Qd. Especial - Nova Maraba — CEP 68500 000 — Maraba — Para
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APENDICE 7 - AUTORIZACAO GESTOR BACABAL

PREFEITURA

PREFEITURA MUNICIPAL DE BACABAL

BACABAL SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE
CNPJ 07186 334/0001-40
E-ftwi —————— qcom Dr. Fone' 0%~99 3621-5322
DECLARACAO
Em OS de abril de 2010.
Eu. Lilio Estrela de S& kno cargo de

Secretario Municipal de Salde, declaro para os devidos fins ao Comité de ética em
Pesquisa da Universidade Federal do Ceard, que autorizo a realizacdo da pesquisa
intitulada 'Padrdes epidemiolégicos, clinicos, psicossociais e operacionais da hanseniase
nos estados do Maranhdo. Pard, Tocatins e Piaui uma abordagem integrada™ pelo
Departamento de Salde Comumtana da Universidade Federal do Ceara, sob
coordenacao do Prof. Dr. Jorg Heukelbach e com financiamento do CNPq.

O estudo a ser realizado no municipio ser4 de grande beneficio para o
controle da doenca ao revelar de forma sistematica a situacédo epidemiolégica da doenca

bem como seus aspectos operacionais do programa.

RUA FIt.OMENO PARGA. B/N. ESPERANGA CEP -6570CU000, BACABAL MA
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APENDICE 8 - AUTORIZACAO GESTOR CAXIAS

PREFEITURA DO MUNICIPIO DE CAXIAS
SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE
GOVERNO DO ESTADO DO MARANHAO
SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE

Caxias, 21 de janeiro de 2011

Eu, Domingos Vinicius de Araljo Santos, no cargo de secretario municipal de satde de Caxias, declaro
para os devidos fins ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Ceara, que autorizamos
a realizacdo da pesquisa intitulada " Padrdes Epidemiofégicos, Clinicos, Psicossociais e Operacionais da
Hanseniase nos estados do Maranhdo, Para, Tocantins e Piaui: uma abordagem integrada* pelo
Departamento de Saide Comunitéaria da Universidade Federal do Ceard, sob coordenagdo do Prof. Dr.
Jorg Heukelbach, e com financiamento do CNPQ (Processo N.9 576377/2008-2).

O estudo a ser realizado no estado e no municipio serd de grande beneficio para o controle da doenca
ao revelar de forma sistematica a situacdo epidemioldgica da doenga, bem como aspectos operacionais

do programa.

Atenciosamente,

M
CfF
Cr.

Secretario Mun ide de Caxias
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Abstract

Objective: To provide data for the design of control measures focussing on people after
release from multidrug therapy against leprosy, we performed a study on leprosy
reactions, as perceived by affected individuais.

Design: Cross-sectional study in five municipalities of a disease endemic cluster in north
and northeast Brazil. We performed structured interviews with 280 individuais after
release from multidrug therapy, who had experienced leprosy reactions in the period 2007
to 2009. We obtained socio-demographic and clinicai data and asked open questions
regarding diagnosis of leprosy disease, patient awareness and diagnostic features of
leprosy reactions, and self-perceived changes in life after experiencing leprosy reactions.
Results: Out of the interviewees, 190 were men (67.9%) and the mean age was 46.5
years (standard deviation: 16.8). The multibacillary form of the disease was diagnosed in
233 individuais (83.2%). Type ! reaction was most common (n=104; 37.1%), followed
by type 2 reaction (n=52; 18.6%) and neuritis (n=39; 13.9%). Fifty-eight (38.7 %)
patients had been diagnosed with leprosy in a State of reaction. In the majority of cases,
the patient himself/herself perceived symptoms First (n=240; 85.8%), and in 10.4%
(n=29) the disease was noted by other persons, such as family members and friends. In
95/150 (63.3%) of cases where information was available on the patient joumey in the
health Services until diagnosis, the Primary Health Care centre was the first entry into the
health system. In 69 (72.6%) of these cases, diagnosis was made within the primary care
setting, whereas 23 (24.2%) patients were diagnosed in reference centres. In 55 (36.7%)
cases, diagnosis was made bypassing the primary health care system. Leprosy reaction
symptoms perceived included skin lesions (115, 42.0%), neurological complaints (97,

35.4%), muscle disorders (11, 4.0%) and other clinicai symptoms (51, 18.6%). In total,
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216/280 (77.1%) stated that they perceived changes in life after experiencing leprosy
reactions. Physical deficiencies that limited possibilities to work and reduced income
were important negative aspects perceived by those interviewees (118, 54.6%). Most
commonly, participants said that it affected activities of their daily lives, such as personal
care limitations or difficulties doing household chores. Discrimination and social
isolation also played an important role.

Conclusion: There is a need to maintain social participation and to empower persons
affected by leprosy in dealing effectively with leprosy reaction-related events after
release of MDT treatment. Monitoring persons affected by leprosy after release from
treatment and cost-effective measures should be a focus of leprosy control and prevention

measures in the Brazilian primary health care system.
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Introduction

Leprosy is endemic in Brazil, with 34,894 cases notified and a detection rate of 18.2 new
cases/100,000 inhabitants in 2010. 1-2 One of the challenges of leprosy control (though
rarely addressed by control programmes) is the prevention of disabilities of those released
from multidrug therapy. Individuais after release from treatment are considered “cured”
and deleted from the registers, even when severe neurological and motor deficiencies are
present. In our opinion, this period needs special attention, as Mycobacterium leprae is
still able to cause peripheral nerve damage with significant physical, social and economic
impact. 3-5

Various studies have shown how complications after release from treatment caused a
considerable burden on health Services m Braza. ®7% In general, around 30% of patients
released from treatment present reactions up to five years later. 910 However, in Brazil no
defined policy exists to provide care for this group of persons.1112

Direct monitoring of persons affected by leprosy after RFT by health Services is not done
systematically. In the 2010 ILEP report (ILEP 2010) reactions after ‘“cure” were
described as a source of concem, being difficult to diagnose and capable of causing
disabilities. These reactions present a challenge for proper management, being difficult to
treat and liable to recur.l3 To respond to this challenge, a double-blind multicentre study
(TENLEP) will start in 2012 to test the effectiveness of early treatment of reactions (in all
phases of the illness episode) to preveni nerve damage in leprosy patients.l4 In the light
of these challenges, the prevalence and demand for care for this group of patients remains
largely unknown. This holds true for patients on treatment and those who already finished
their anti-leprosy treatment. In this paper we present a study on the diagnosis and

consequences of leprosy reactions as perceived by affected individuais living in a
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hyperendemic area. We believe these results provide information that may help to design

effective control measures focussing on people after release from treatment (RFT).

Methods

BraziFs National Hansen’s Disease Control Program has focussed on providing control
measures on geographically delimitated highly endemic disease clusters, as identified by
spatial analysis.13 1617 The disease cluster with greatest geographical extension has been
the focus of a major research project called “Epidemiological, clinicai, psycho-social and
operational pattems in leprosy in the States of Maranhdo, Pard, Tocantins e Piaui: an
integrated approach”. The project is known by its acronym MAPATOPI (derived from
the four involved federal States Maranhdo, Para, Tocantins, and Piaui). The present study
forms part ofthis project.

This so-called Cluster | (with a population of about 10 million inhabitants) includes parts
of the north and northeast regions of Brazil. The area had an average annual case
detection rate of 75.6/100,000 inhabitants in the years 2001-2009. 18 We performed
structured interviews in patients after release from multidrug therapy who had
experienced leprosy reactions living in one of five major municipalities in the cluster.
The municipalities were dispersed throughout the area and included: Araguaina
(Tocantins State), Floriano (Piaui State), Maraba (Para State), Bacabal and Caxias (both
Maranhdo State) (Figure 1). We selected these municipalities based on the following
criteria: A population over 50,000; being a regional reference centre for leprosy diagnosis
and treatment; considered hyperendemic based on average annual case detection rates (>
40 new annual cases per100,000 inhabitants); and established primary health care

Services, as evidenced by a Family Health Strategy coverage >70%. The Family Health
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Strategy defined that one Family Health Team (FHT) is responsible for the care of 2,400-
4,500 population ,19 As in the State of Para the Family Health Strategy coverage is very
low (36% in 2008), this criterion could not be applied to any eligible municipalities in
this State. Nevertheless we opted to include one municipality from Pard. Baseline

characteristics of the five municipalities included are presented in Table 1.

[Figure 1]

[Table 1]

Patients who had experienced leprosy reactions between 2007 and 2009 (after release
from treatment) were identified during field visits of all Primary Health Care Centres and
reference centres in the five municipalities, through the analysis of patient records. These
patients were invited by community health agents to participate in the study, and asked to
present themselves at the respective health centre. If patients did not appear due to
various reasons (physical disabilities or other), field workers visited their homes at least
twice.

In structured interviews, we asked three open questions regarding a) the diagnosis of
leprosy disease, b) patient awareness and diagnostic features of leprosy reactions, and c)
perceived changes in life after experiencing leprosy reactions. The interviewees’ answers
were interpreted and categorized in signs and symptoms. For instance “pain in my
nerves” would become neurological symptoms. In the first question, “How did you
discover that you have this disease?” answers were classified as “self-perceived” and

“perceived by others”. Essential socio-demographic data were also recorded. Patient
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charts were perused to obtain clinicai data (leprosy classifications, clinicai forms, dates
and types of reactions, degree of disability at diagnosis, at RFT and at the time ofthe
interview). Data on the Eyes-Hand-Foot (EHF) scores were collected as this instrument
has a better accuracy to measure disabilities than the disability grading score.

Data were analysed using Epi Info software (version 3.5.2; Centers for Disease Control
and Prevention, Atlanta, USA). Open questions were classified according to thematic
areas.

Ethics

The study was approved by the Ethical Review Boards ofthe Federal University of Ceara
(Fortaleza, Ceara, Brazil) and of the Universidade Luterana de Palmas (Palmas,
Tocantins, Brazil). The State leprosy program coordinators of the four States involved and
the five municipal leprosy program coordinators approved the study. We obtained
informed written consent from all study participants, or in case of minors from their

carers.

Results

Sample characteristics and clinicai data

The study population consisted of 280 participants, 190 men (67.9%) and 90 (32.1%)
women. The mean age was 46.5 years (standard deviation: 16.8), with a range of 8 - 85
years. Six <15 year-olds were included. Of the total, 53 (18.9%) were illiterates. Only
110 (39.3%) were working, whereas 47 (16.8%) were unemployed, 54 (19.3%) retired,
16 (5.7%) working sporadically or 11 (3.9%) students. The mean monthly family income
was R$ 1077 (approximately € 441 in 2010).

The multibacillary form of the disease was diagnosed in 233 (83.2%) individuais. In the
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Madrid clinicai classification of leprosy disease most patients had borderline leprosy (115
- 41.1%), followed by lepromatous leprosy (83 - 29.6%), tuberculoid (24 - 8.6%) and
indeterminate forms (24 - 8.6%); the remaining (34 -12%) were not classified or data
were not available. In the study participants, 217 (77.5%) had one reaction, and 46
(16.4%) had two reactional episodes during the observation period. Thirteen patients
(4.6%) suffered from three reactions, two patients (0.7%) experienced four episodes and
another two (0.7%) had six reactions. Type 1 reaction was most common (104 = 37.1%),
followed by type 2 reaction (52 = 18.6%) and neuritis (39 = 13.9%). In 85 (30.4%)
patients, information on the type of reaction was not given in the charts. The EHF score
ranged from 0 to 10, with 239 (85%) of patients scoring between 0 and 4 and 41 patients

with a score 5-10 (15%).

Diagnosis of leprosy and patient journey until diagnosis

A total of 269 of interviewees (96.1%) responded to the question “How did you discover
that you have this disease?”. In the majority of cases, the patient perceived one or more
symptoms, mainly dermatological changes such as skin lesions. In this category, 17
persons noticed skin manifestations because they were more aware due to a family
history of leprosy (Table 2). Interestingly, in about one quarter, neuropathy was the first
perceived symptom. In 10% of cases, the disease was noted by other persons, such as
family members and friends.

In 150 cases, information was available on the steps patients took within the health
Services until diagnosis was made. In 95 (63.3%) of these patients, the primary health

care centre was the First entry to the health system. in 69 (72.6%) of these, diagnosis was
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made within primary care, whereas 23 (24.2%) patients were sent to the reference centre
for diagnosis, 2 (2.1%) to private practice, and | (1.1%) cited a mobile diagnostic unit. In
55 (36.7%) cases, diagnosis was made directly in a reference centre bypassing the
primary health care system (n=49; 32.7%) and by a dermatological clinic (n=6; 4.0%).

Fifty-eight patients (38.7 %) were diagnosed with leprosy in a State of reaction.

[Table 2]

Self-perceived signs and symptoms of leprosy reactions
Two-hundred and forty-eight (88.6%) patients were aware of their leprosy reaction after
release from treatment. Symptoms perceived regarding the leprosy reaction are presented

in Table 3. Besides dermatological and neurological symptoms, pain played a major role.

[Table 3]

Perceived changes in life after experiencing leprosy reactions

In total, 206/280 (73.6%) stated that they perceived changes in their lives after
experiencing leprosy reactions. Table 4 shows the categorized answers of the emotional
reactions and physical consequences as mentioned by the participants. Physical
deficiencies limiting possibilities to work and reduced income were important negative
aspects perceived by those interviewees (118; 54.6%). Heavy duty work (agriculturalists,
masons) or professional activities that would need good motor coordination are more
difficult in case of nerve damage or lower leg oedema. Several participants said that it

affected activities of their daily lives, such as personal care limitations or difficulties
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doing household chores (mentioned by 17 persons). Another negative aspect related to
alimentary practice. Unfounded nutritional advice (“you cannot eat fatty meat during
treatment”) by health professionals prevented patients to eat their routine foods during
anti-leprosy treatment.

Social isolation, rejection and discrimination at work also played a role. Emotional
reactions were mentioned surprisingly few in 33 cases (15.3%). A common example of
discrimination was mentioned by one participant: After he was diagnosed with leprosy,
his wife separated household appliances, burned mattresses and pillows and forced him to
sleep in a separate room. Soon afterwards she left him, leaving behind their small
children. Another interviewee, a male teacher of 47 years old, was banned from teaching

during his anti-leprosy treatment.

[Table 4]

Discussion

Diagnosis of leprosy and perceived symptoms and signs of leprosy reactions

In our study, dermatological changes were often the first symptoms that led to the
diagnosis of leprosy. This is well known and has been described in standard leprosy
textbooks. 20 In a study by Barbosall, in a study population of 304 persons after RFT in
two municipalities in Ceard State in northeast Brazil, dermatological changes were the
presenting symptoms in 40.6% in Sobral and 47.2% in Fortaleza. This result is easily
understood as the Brazilian national leprosy control programme has implemented
Information, Education and Communication (IEC) policies that emphasize -early

diagnosis through dermatological symptoms for a long period. However, Kelly-Santos et
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al found in a study of educational material on clinicai signs of leprosy that only 74% of
the brochures highlighted dermatological signs (lesions, nodules) and symptoms (pain,
fever loss of sensation and paraesthesia) of the disease. Experts have defended the
importance of this 1EC approach for creating patient awareness, early diagnosis and the
reduction of stigma, thus creating a new image of leprosy. | This study gives evidence to
the success of this strategy, but point to the need to strengthen the knowledge on
neurological manifestations of the disease. Neurological signs and symptoms are
common in patients, but little known by health workers. A major international study
emphasized the need for early recognition of neurological complications. National
leprosy control programmes should include this aspect of the symptomatology of leprosy
and leprosy reactions in its training programme and its IEC material.

Neurological symptoms, such as pain of neural origin, were reported by almost 30 % of
interviewees. Some of these patients seek health care, especially when the symptoms
worsen. In a study in india, neuropathic pain was present in 21.8% (22/101) of those
interviewed, with dermatological symptoms in a similar frequency as in our study.
These signs and symptoms are frequently associated with multibacillary patients, mostly
dimorphous.24 reported that after RFT 88.2% of cases with reactions were MB patients,
with 55.7% in the dimorphous classification. Patients frequently experienced more than
one reaction episode. In our study we used the definition as proposed by Saunderson et
al.25 They considered the beginning of a new episode when reaction-specific symptoms
appear after at least three months following an earlier reaction episode. We found that
23% of the cases interviewed experienced two or more reactions. One patient had
suffered six episodes. Another study found 60 patients (26.5 %) with a second reaction

episode, without specific treatment.26 Chronic pain is a common symptom in patients
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with a chronic disease like leprosy. This study also point to the need for full clinicai

investigation of these patients by other medicai specialties.

Perceived changes in life after experiencing leprosy reactions

According to the WHO International Classification of Functioning, Disability and Health
, activities and participation are part of the larger definition of health. It outlines how an
individual exercises daily activities and is engaged in social life, taking into consideration
the functions and structures of his/her body. These components include items referring to
mobility, personal care (washing, cleaning, nutrition, hygiene, clothing and appearance).
It also encompasses household activities, other important dimensions of life (education,
employment, and economic life), interpersonal relationships and community activities.2"
% These aspects carne up very clearly during the interviews. The participants related their
problems in all the areas during and after their reaction episodes.

The histories of fear, sadness and doubts on the possibility to be cured also transpired
from the interviews. It is well known that after RFT affected persons continue to suffer
major problems including insecurity, fear and loneliness.ll These emotions are caused
not by active disease, but by its complications, like neuritides and reactions. Health
Services are not always prepared to deal with these problems29 il Problems such as loss of
self-esteem, difficulties in daily life activities and discrimination encountered by persons
affected in this study were identified in earlier studies.30 To feel “less than trash”, “like a

rag”, “as useless” are strong emotions, that easily lead to a low self-esteem. It leads
easily to affected persons choosing isolation, hiding from everyone and everything.il
Another potential consequence of continuing leprosy-related problems after RFT is a

diminished health-seeking behaviour. After the completion of MDT, the affected person
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is released and is no longer considered a diseased individuais, and the registers are
closed. From a infectious disease medicai point of view the patient is cured. From a
preventive medicine and cultural point of view, the problems encountered by the affected
person continue to cause interference in social life in may societies including Brazil.
These factors need to be taken into account, providing a more integrated and humanistic
care after RFT.32

Our study is subject to limitations. First, we focussed on main cities in the disease-
endemic cluster, and in rural areas the situation may be different. Secondly, open
questions may not always be noted in a similar way, as different interviewers were
involved in the study. Care was taken to standardize data collection by different
interviewers, but some lack of uniformity has to be taken into account in annotating the
interviewees' answers.

The known probability of leprosy reactions occurring in individuais after completing anti-
leprosy treatment determines the necessity of clinicai monitoring and adequate case
management after RFT. This holds especially true in primary care settings as this is the
main entry point for care-seeking persons

Conclusions

The findings of this study - collected in primary and secondary care settings - point to the
scale of the problem and the inadequate response in the hyperendemic municipalities
under study. It is necessary to create a monitoring and surveillance system for reactional
States for individuais for a period of six months to two years after RFT. This proposed
period takes into account the slow and often silent character of nerve damage
development, with its physical and psycho-social consequences. The necessity to

maintain social participation transpired from the findings ofthis study, aiming at attaining
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the highest quality of life possible, especially those with permanent impairments. It is
important to empower persons affected by leprosy in dealing effectively with leprosy
reaction-related events after release of MDT treatment.

Monitoring persons affected by leprosy after release from treatment and cost-effective
measures should be a focus of leprosy control and prevention measures in the Brazilian

primary health care system
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Tables and figures:

[Figure 1]

laraba

Floriano

‘aguain;

Figure 1: Localization ofthe highly endemic cluster ! study area in parts of north and northeast Brazil, and localization

ofthe municipalities included in the study.

Table 1: Baseline characteristics of municipalities included in the study.

Hunicipality (state) Inhabitants New leprosy Case detection Primary Health  Coverage of

(2008) cases (2008) rate/100.000 Care Centres  Family Health
n inhabitants (2008) n Program

.raguaina (Tocantins) 178 20 (31)89,8%
119.636 148,8

racabai (Maranh&o) 97.946 154 157.2 19 (30)100%

oyl 3 0,

axias (Maranhdo) 147 416 130 88.2 34 (47)100%

loriano (Piauf) 57.975 88 151.8 25 (23)100%

larabéa (Para) 203.048 228 1123 12 (2)3,2%
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Table 2: Identification of leprosy in patients who experienced leprosy reactions: “How did you discover that you have

this disease?”

Self-perceived

Skin disorders

Nerve disorders

Perceived by others

By the family

By friends

By routine health Service screening
Through campaigns

Contact screening

Without information

Total

N
240
176

64

N o o

1

280

%
85.8
62.9
22.9

5.0
2.1
2.1
0.7
0.4
3.9
100

Table 3: Self-perceived signs and symptoms of leprosy reactions - (N- 248 interviewed e 274 reported symptoms - 26

interviewees reported more than one category)

Skin disorders

Lumps and nodules/ Type 2 reactions
Reddened lesions/ Type 1 reactions
Itching, paraesthesia, blisters

Nerve disorders

Neural pains in hands, arms and legs
Pains, loss of sensation

Neuritis

Muscle dysfunctions

Cramps

Muscle weakness and difficulty in walking
Crooked hands and feet

Other clinicai symptoms

Oedema

Joint pains/body pains

Fever, weakness, nervousness
Itching, insomnia

Nasal problems

Total:

115
65
32
18
97
28
46
23
11

51
13
15
16

274

%
42.0
23.7
11.7

6.6
354
10.2
16.8

8.4
4.0

18

15
0.7
18.6
4.7
5.5
5.8

1.8
0.7

100



152

Table 4: Perceived changes in life after experiencing leprosy reactions: “Did this disease/reaction bring any new

problems/change to your life? Which?”

1- Intrapersonal Changes 151 70.0
a- Physical 118 54.6
Activities of daily living 25 11.6
Muscle weakness and cramps 21 9.7

Pain 17 7.9

Limitation of body movements, impairment 17 7.9

Loss of sensation 14 6.5

Skin changes, “allergy” in arms and legs 8 3.7

Loss ofvision 8 3.7

Weight gain 3 14

Impotence 2 0.9

Diabetes, high blood pressure 2 0.9

Growth retardation 1 0.5

b- Psychological and Emotional 33 15.3
Fear of prejudice; sadness, revolting; not

accepting reactions; social isolation 7 79

Concerned about permanent lesions 6 2.8

Shame 5 2.3

Suffering; fear 3 14

Nervousness/ Mood changes 2 0.9

2 - Changes affecting Social Participation 65 30.1
a- Discrimination 39 18.1
At work, including loss of employment 16 7.4

By the community 14 6.5

By family and friends 9 4.2

b- Social relations 16 74

Social life changed/ stopped travelling 6 2.8

Stopped playi_ng soccer, playing the guitar and 5 23

physical activity

Drinking alcohol, eating food 5 2.3

c- Attitude 10 4.6

Treatment by family or other persons 7 3.2

Rejection 3 14

TOTAL 216 100%
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