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RESUMO

A hanseniase esta entre as doencas negligenciadas e relacionadas a pobreza, que
afeta predominantemente individuos mais vulneraveis, contribuindo para a
desvalorizacéo individual, a validacédo de estigmas e a constru¢cado de uma identidade
deteriorada. No Piaui, em 2014, o coeficiente de prevaléncia da hanseniase foi de
2,49 casos por 10.000 habitantes e coeficiente de deteccdo de 33,74 casos por
100.000 habitantes, considerado muito alto. A cidade de Floriano, no mesmo ano
apresentou coeficiente de deteccdo de 85,18 casos por 100.000 habitantes,
considerada, portanto, um municipio hiperendémico no estado. Nessa perspectiva
de (re)conhecimento da doenca e de seus aspectos psicossociais, 0 presente estudo
investigou participacao social e sofrimento mental como indicadores de estigmas em
pessoas acometidas pela hanseniase, identificando e classificando o grau de
participacdo social e de sofrimento mental dos casos referéncia e analisando a
relagdo entre estigma em hanseniase e seus indicadores psicossociais. Trata-se de
estudo quantitativo transversal, com 177 participantes, constituido por meio de
amostragem casual simples dos casos identificados no campo e referenciados no
SINAN, a partir da série historica de 2001 a 2014. Os dados foram coletados por
questionario socioecondmico e demografico e Escalas de Restricdo a Participacédo
Social e de Sofrimento Mental (SRQ-20). Para analise estatistica, utilizou-se o
programa SPSS versdo 20.0. A andlise dos dados socioecondmicos e demograficos
foi obtida por medidas de frequéncia absoluta. Foram realizadas associacdes
univariadas com a participagéo social e o sofrimento mental; correlagdo de Pearson
entre ambas e associacdes bivariadas entre as mesmas e suas variaveis preditoras.
Nas andlises de associacdes foi aplicado o teste Qui-quadrado e utilizado nivel de
significancia de 5%. Considerando os aspectos éticos, esse estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da UFPI, sob o Parecer: 1.115.818. Como resultados
houve maior frequéncia de pessoas do sexo feminino, com idade entre 31 e 67 anos,
pardas, catélicas, aposentadas, com ensino fundamental incompleto e renda média
familiar entre 1 e 3 salarios minimos. A maioria dos participantes ndo apresentou
nenhuma restricdo significativa a participacdo social, nem indicativo de sofrimento
mental. Contudo, numa correlagcdo moderada entre estas variaveis pode-se perceber
a influéncia do sofrimento mental na participacéo social por meio de sentimentos de
inutilidade, desinteresse e ansiedade. Mesmo n&do sendo mensurado diretamente, o
estigma se mostrou imbricado com o ambiente vivido, as condicbes de saude e
sociais, fatores educacionais e autoimagem. Espera-se, desse modo, que esta
pesquisa embase estudos posteriores para aprofundamento do estigma em
hanseniase, norteie condutas diferenciadas dos profissionais de saude acerca da
doenca e contribua para que esta seja de fato compreendida como uma doenga que
nao se limita aos sintomas fisicos, mas se agrava pelas questdes psicossociais e as
singularidades de cada pessoa acometida.

Palavras-chave: Hanseniase. Estigma Social. Participacdo Social. Sofrimento
Mental.



ABSTRACT

Leprosy is among the neglected diseases and related to poverty, which affects
predominantly the most vulnerable individuals, contributing to individual devaluation,
validation of stigmas and the construction of a deteriorated identity. In Piaui, in 2014,
the leprosy prevalence coefficient was 2.49 cases per 10,000 inhabitants and 33.74
detection coefficient cases per 100,000 inhabitants, considered very high. The city of
Floriano, in the same year showed 85.18 detection rate cases per 100,000
inhabitants, considered therefore a hyperendemic municipal district in the state. In
this perspective of (re) knowledge of the disease and its psychosocial aspects, the
present study investigated social participation and stress psychological as stigmas
indicators in people affected by leprosy, identifying and classifying the degree of
social participation and stress psychological of reference cases and analyzing the
relationship between stigma in leprosy and their psychosocial indicators. It's a
transversal quantitative study, with 177 participants, composed by simple casual
sampling of the cases identified in the field and referenced in the SINAN, from the
historical series from 2001 to 2014. The data were collected by socioeconomic and
demographic questionnaire and Restriction Scales on Social Participation and Stress
Psychological (SRQ-20). For statistical analysis there was used the program SPSS
version 20.0. The analysis of socioeconomic and demographic data was obtained by
measures of absolute frequency. There were realized univariate associations with
social participation and stress psychological; Pearson correlation between them and
bivariate associations between themselves and their variable predictors. In the
analyzes of associations was applied Chi-square test and used a significance level of
5%. Considering the ethical aspects, the study was approved by the Research Ethics
Committee of UFPI under the Opinion: 1.115.818. As a result there was a more
frequently of female people, aged between 31 and 67 years old, brown, catholic,
retired with incomplete primary education and average family income between 1 and
3 minimum wages. The most of participants showed no significant restriction on
social participation, nor indicative of stress psychological. Although, in a moderate
correlation between these variables could be noted the influence of stress
psychological in social participation by feelings of worthlessness, disinterest and
anxiety. Even not measured directly, the stigma was shown interwoven with the living
environment, health and social conditions, educational factors and self-image. It is
hoped, this way, that this research supports further studies to completion of leprosy
stigma, to guide differentiated behavior of health professionals about the disease and
contribute that this disease be in fact understood as a disease which is not limited to
physical symptoms, but it is aggravated by psychosocial questions and the
singularities of each affected person.

Keywords: Leprosy. Social Stigma. Social Participation. Stress Psychological.
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1 INTRODUCAO

A experiéncia de adoecimento, sobretudo aquela provocada por doengas
estigmatizantes, como a hanseniase, proporciona um rompimento no
projeto existencial dos sujeitos.

(MARTINS et al., 2012)

A hanseniase, também chamada Mal de Hansen ou Morbus Hansen (MH)
é uma das mais antigas doencas da humanidade. E caracterizada como uma
doenca infecciosa, crbnica, causada pelo Mycobacterium leprae ou bacilo de
Hansen, que possui tropismo para pele, anexo cutaneo e, principalmente, para
terminacbes nervosas da pele e troncos nervosos periféricos, acarretando
incapacidades fisicas irreversiveis quando o diagnoéstico € tardio (SILVESTRE,
2011).

Considera-se um caso de hanseniase o individuo que apresenta um ou
mais dos seguintes sinais cardinais: lesdo(6es) ou area(s) da pele com alteracdo de
sensibilidade; espessamento de nervo periférico, associado a alteragdes sensitivas
e/ou motoras e/ou autonémicas; ou baciloscopia positiva de esfregaco intradérmico
(BRASIL, 2016a).

O Brasil possui 0 segundo maior niumero de casos absolutos de
hanseniase, sendo superado apenas pela india, e responde pela endemia no
Continente Americano, ocupando, nesse contexto, a segunda posicdo entre 0s
paises com maiores cargas da doenca, no mundo (OMS, 2013).

As diferencas regionais do territdrio nacional e a ativa transmissibilidade
da hanseniase no Brasil remetem a ocorréncia de novos casos predominantemente
nas regides Norte, Nordeste e Centro-Oeste, apesar de haver, no geral, uma
reducdo continua da endemia na ultima década (BRASIL, 2013).

No Piaui, dados do Sistema de Notificacdo de Agravos Nacional (SINAN)
revelam que em 2014, o coeficiente de prevaléncia da hanseniase foi de 2,49 casos
por 10.000 habitantes, um numero quase trés vezes maior que o0 esperado,
conforme o que preconiza a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), isto é, uma
prevaléncia menor ou igual a um caso a cada 10.000 habitantes como meta de
eliminagdo da hanseniase. O coeficiente de detecgdo foi de 33,74/100.000
habitantes, considerado muito alto (PIAUI, 2015).
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Dos 11 territérios de desenvolvimento do Estado do Piaui, 3 apresentam
taxas de hiperendemicidade, a saber: Chapada das Mangabeiras; Entre Rios e Vale
dos Rios Piaui/ltaueiras, destacando-se esta ultima, na qual o municipio de Floriano,
cenario do estudo se insere. Conforme Boletim de Vigilancia em Saude, da
Secretaria de Saude do municipio, Floriano apresentou nos anos de 2003 e 2010
coeficientes de deteccdo geral de 196,24 e 161,21 por 100.000 habitantes,
respectivamente, sendo que em 2014, o coeficiente de deteccao foi de 85,18 por
100.000 habitantes, refletindo uma tendéncia de reducédo deste indicador, mas,
sobretudo um histérico de hiperendemicidade (ARAUJO et al., 2015) — o que
subentende um complexo arsenal de intervencdes e ampliacdo do olhar sobre as
praticas de atencdo/cuidado as pessoas acometidas por hanseniase

Segundo a Organizacdo Pan-Americana de Saude (OPAS), a hanseniase
faz parte da classificacdo das doencas negligenciadas e outras relacionadas a
pobreza e tende a coexistir em areas de condi¢des de vida precéarias (OPAS, 2009).
As doencas negligenciadas e outras relacionadas a pobreza sdo um grupo de
doencas evitaveis e trataveis, que afetam predominantemente individuos mais
vulneraveis, levando-se em consideracdo ndo apenas as condicdes
socioeconbmicas, mas também o acesso aos servicos de saude.

A hanseniase encontra-se no grupo de doencas denominado por meio da
resolucdo OPAS/CD49.R19/20092 de grupo um, isto €, doencas para eliminacédo
como problema de saude publica, juntamente com doenca de Chagas, filariose
linfatica, malaria, oncocercose, peste, raiva humana transmitida por céo, sifilis
congénita, tracoma e tétano neonatal. Caracterizando a meta de reducgéo dréastica da
carga da doenca ao nivel aceitavel, de modo que a sua prevaléncia nao limite a
produtividade social nem o desenvolvimento comunitario (BRASIL, 2013).

A OMS, no inicio da década de 80, introduziu a poliquimioterapia (PQT)
em regime ambulatorial, sendo esta considerada altamente eficaz contra as formas
paucibacilar e multibacilar da doenca, o que possibilitou seu controle (LANA et al.,
2014). Atualmente, além da PQT, o diagnéstico precoce, tratamento de todos os
casos diagnosticados, vigilancia dos contatos/comunicantes, prevencéao e tratamento
das incapacidades e acfes de educacédo em saude fazem parte do enfrentamento e
controle da endemia, contudo, ainda ndo se mostraram suficientes para eliminar o

estigma que a envolve.



16

Nesse contexto, a Atencao Priméria & Saude (APS) sendo um conjunto de
servicos que oferece acesso as necessidades de saude das pessoas e tendo como
atributos essenciais segundo Starfield (2002), o primeiro contato, a longitudinalidade
a integralidade e a coordenacédo da atencao/cuidado efetivado por equipes multi e
interdisciplinares como as da Estratégia Saude da Familia (ESF), é l6cus privilegiado
para as acdes de controle da hanseniase e, consequentemente para a reducdo de
estigmas por meio de orientacdes, autocuidado apoiado, prevencéo e tratamento de
deficiéncias e incapacidades.

As incapacidades sao um fator preponderante para a potencializacado do
estigma e preconceito e, consequente transcendéncia da doenca — definida como o
custo individual e social dos agravos a populacédo, ou seja, tudo em relacdo ao
processo salde-doenca-cuidado que pode interferir diretamente nas relacbes
socioecondmicas, profissionais e culturais (GONCALVES, 2006).

Destarte, emerge o conceito de estigma sob dois aspectos: um primeiro
de apreensao parcial do conceito, caracterizando o estigma descritivamente, como
atributo individual ou do grupo de portadores, estéatico, e um segundo denotando o
uso analitico-interpretativo de estigmatizacdo como processo social, isto é, um
processo socialmente construido de desvaloriza¢do do individuo, que passa a ser
portador de uma identidade deteriorada (GOFFMAN, 1988).

Os estigmas em hanseniase podem repercutir psicologicamente e se
manifestar em condutas de isolamento produzindo reacdes sociais a doenca, desde
dificuldade nos relacionamentos, incluindo discriminacdo ocupacional, até reflexos
na autoestima e nos processos de individua¢ao do sujeito favorecendo o diagnéstico
tardio e o abandono do tratamento (BITTENCOURT et al., 2010).

Diante do exposto e ratificando acdes de controle da hanseniase na APS,
este estudo tem por objeto a participacdo social e o sofrimento mental como
indicadores de estigmas em pessoas acometidas pela hanseniase em regiao

hiperendémica do estado do Piaui.

1.1 Justificativa

O interesse em estudar estigma em hanseniase a partir da participacao

social e do sofrimento mental estd associado a hiperendemicidade da regido

estudada, a insercdo da pesquisadora na APS e, sobretudo, a vivéncia do projeto
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multicéntrico IntegraHans Piaui — projeto de pesquisa operacional do Programa de
Pés-Graduagcdo em Enfermagem — Mestrado e Doutorado, da Universidade Federal
do Piaui (PPGENf/UFPI), cujo objetivo é avaliar os aspectos operacionais,
epidemioldgicos (espaco-temporais), clinicos e psicossociais que influenciam a
atencdo a saude para o controle da hanseniase em municipios de alta
endemicidade.

A hanseniase sendo uma doenca de notificagdo compulsoria em todo o
territdrio nacional, de investigacdo obrigatoria e tratamento ambulatorial, mantém-se
como um grave e silencioso problema de saude publica cuja producéo cientifica,
apos pesquisas nas bases de dados Scielo, Bireme e MedLine ainda € incipiente na
perspectiva da mensuracdo direta do estigma, pelo fato de ainda néo haver
instrumento especifico validado no Brasil. Soma-se a isso a escassez de estudos
que pautem a reabilitacdo psicossocial das pessoas acometidas e associem as
praticas de educacdo em saude para controle da hanseniase com a politica de
educacao permanente em saude.

Portanto, tomando a participacdo social e o sofrimento mental como
indicadores de estigma, faz-se pertinente e relevante o (re)conhecimento da
importancia dos aspectos psicossociais no tratamento da endemia, oferecendo
subsidios para ampliacdo do olhar dos profissionais de saude para a reabilitacdo
psicossocial das pessoas acometidas pela hanseniase, por meio da divulgacédo das
informacBes pertinentes aos achados da pesquisa no servico de saulde,

particularmente na ESF.

1.2 Objetivos

1.2.1Geral

Investigar participacdo social e sofrimento mental como indicadores de

estigmas em pessoas acometidas pela hanseniase em uma regido hiperendémica

do estado do Piaui.
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1.2.2Especificos

e Caracterizar os casos referéncia de hanseniase segundo dados
socioeconémicos e demogréficos;

¢ Identificar o grau de restricdo a participacéo social dos casos referéncia
de hanseniase;

¢ Verificar a presenca de sofrimento mental dos casos referéncia;

e Analisar a associacao entre indicadores de participacdo social e de
sofrimento mental em pessoas acometidas pela hanseniase;

e Analisar a relagdo entre estigma em hanseniase e indicadores de

participacéo social e sofrimento mental.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 Alguns aspectos marcantes na histéria da hanseniase

[...] ndo se pode desconsiderar a forma como se deu a construcéo que vé

no sujeito doente um objeto de exclusdo, mas ao mesmo tempo de piedade

[..]
(MACIEL; FERREIRA, 2014, p. 19)

A hanseniase é tida como uma das doencas mais antigas da
humanidade. Com indica¢des de registros biblicos, a lepra, assim designada no
passado, teve sua origem na Africa Oriental e no Oriente Médio, espalhando-se por
meio das migracdes humanas (MACIEL; FERREIRA, 2014).

Os hansenianos ou leprosos eram vistos na antiguidade como vitimas de
castigo divino e em virtude da aparéncia fisica dos ndo tratados, com lesdes e
deformidades nas extremidades, eram rejeitados e afastados do convivio social e da
prépria familia — fato este comum na ldade Média (BITTENCOURT et al., 2010;
SILVEIRA et al., 2014).

A doenca considerada como pecado é exposta na Biblia Sagrada no
capitulo 13 do livro Levitico, onde quem é considerado leproso deve andar com
roupas esfarrapadas, ficando impuro enquanto a doenca persistir e vivendo
separado das outras pessoas (BIBLIA, 1991).

Assim, até o final do século XVIII associava-se a hanseniase a prética da
medicina da exclusdo, na qual o individuo ficava exilado, “fora dos muros dos
lugares comuns”, submisso ao modelo intervencionista da quarentena e sujeito ao
sofrimento e a discriminagéo (LEITE; SAMPAIO; CALDEIRA, 2015).

No Brasil, h& referéncias de que a doenca se estabeleceu pelo litoral com
os colonizadores portugueses, tendo seus primeiros casos registrados na cidade do
Rio de Janeiro por volta de 1600, onde posteriormente seria criado o primeiro
“abrigo” para leprosos, contribuindo sobremaneira para a construgdo do estigma
(EIDT, 2004).

As politicas oficiais de saude baseadas no confinamento das pessoas
acometidas pela hanseniase em instituicdes asilares, mantendo-os separados dos

familiares e da sociedade de forma geral, eram a Unica maneira de prevencdo da
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doenca e contribuiam severamente para o estigma da lepra (PALMEIRA; QUEIROZ;
FERREIRA, 2014).

O modelo tripé teve no isolamento compulsério sua grande marca e foi
bastante agressivo e rigoroso, considerando o conhecimento médico sobre a
doenca, que via no isolamento a forma mais correta de tratd-la; em relacdo ao
doente, ndo eram consideradas as questdes sociais hem subjetivas.

Este modelo de tratamento era amparado na existéncia de trés lados de
um triangulo que se comunicavam e se complementavam, epidemiologica e
socialmente, no controle da lepra. No leprosario, ficavam internados os doentes em
estados mais graves e com maiores mutilacbes fisicas, visando afasta-los da
sociedade e, portanto, evitando a contaminacdo das pessoas sadias; 0s
dispensérios eram os locais para exames dos comunicantes dos doentes e dos
suspeitos; os preventorios eram os locais para receber os filhos de pacientes que
nasciam nos leprosarios (MACIEL; FERREIRA 2014).

Assim, as politicas publicas em relacdo a hanseniase, adotadas nos
séculos XIX e XX fortaleceram o ideéario de exclusdo e segregacdo colocando os
portadores da doenca no lugar de assujeitados dificultando, assim, a experiéncia do
cidadao/sujeito, ndo abrindo espaco para autonomia e desejos (DIAS;
PEDRAZZANI, 2008).

O isolamento compulsorio, entretanto, ndo validou o efeito de contencao
da doenga como esperado e mesmo apods a abolicado dos “hospitais-coldénias” muitas
pessoas continuaram residindo nessas instituicdes, vitimas dos preconceitos, das
dores, do ndo cuidado e da destituicdo do vinculo familiar que a internacéo causara.

A partir de meados da década de 70 novas politicas e formas de
enfrentamento e controle da hanseniase determinaram um modus operandi baseado
na educacdo em saude, acompanhamento de comunicantes, detec¢cdo de casos
novos, tratamento e prevencdo das incapacidades fisicas. A prevencdo e 0
tratamento das incapacidades fisicas tém sido enfatizados como forma de diminuir
os danos fisicos e sociais resultantes da hanseniase e aliviar a carga da doenca.
Nos anos 80 a OMS passou a recomendar a PQT como esquema medicamentoso
apropriado a cada forma da doenca (LANA et al.,, 2014; VELLOSO; ANDRADE,
2002).

Para contribuir com a reducéo do estigma o governo brasileiro de acordo

com a lei n° 9.010, 1995, legislou proibindo a utilizagdo do termo “lepra” em
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documentos oficiais da administracédo centralizada e descentralizada da unido e dos
estados-membros. A partir de entdo houve a substituicdo do termo “lepra” por
“‘hanseniase” em homenagem a Gerhardt Armauer Hansen, descobridor do bacilo
causador da doenca (SILVEIRA et al., 2014).

2.1.1 Breves aspectos epidemioldgicos, clinicos e operacionais da hanseniase

O homem é reconhecido como a Unica fonte de infec¢éo, embora tenham
sido identificados animais naturalmente infectados (tatu, macaco mangabei e
chimpanzé). Seu modo de transmissao ocorre principalmente pelas vias respiratorias
superiores das pessoas, possuindo um periodo de incubacdo que dura em média de
2 a 7 anos, havendo referéncias a periodos mais curtos, de 7 meses, como também
mais longos, de 10 anos (BRASIL, 2014a).

Segundo a Portaria N° 149 de 03 de fevereiro de 2016 que aprova as
Diretrizes para Vigilancia, Atencédo e Eliminacdo da Hanseniase como Problema de
Saude Publica, elencadas no Manual Técnico Operacional, a classificacdo
operacional do caso de hanseniase para definicAo do esquema terapéutico com
PQT é baseada no numero de lesGes cutaneas: paucibacilar (PB) até cinco lesdes
(tratamento em no minimo 6 doses mensais) e multibacilar (MB) mais de cinco
lesbes (tratamento em no minimo 12 doses mensais). Ressalta-se que a
classificacdo operacional deve ser feita pelos critérios clinicos, a seguir: historia
clinica e epidemiolégica e exame dermatoneurologico (BRASIL, 2016a; BRASIL,
2016b).

As manifestacdes clinicas da doenca estdo diretamente relacionadas ao
tipo de resposta do seu agente etiologico: Indeterminada é a forma inicial da doenca
com poucas lesdes; Tuberculoide trata-se da forma mais benigna e localizada onde
se evidenciam lesdes papulosas ou nodulares; Dimorfa ou borderline se diferencia
pela imprecisdo das bordas e tonalidades da cor, que € acastanhada e Virchowiana
que se manifesta por numerosas lesdes mal delimitadas, dano neural progressivo
mais tardio e doenca sistémica (BRASIL, 2014a).

Segundo a OMS, em 2011, o Brasil, a india e a Indonésia contribuiram
com 83% dos casos novos detectados, a india contribuindo com 58% dos casos, 0

Brasil 16%, e a Indonésia 9%. Tal fato fez com que o Ministério da Saude



22

intensificasse as ag¢bBes de vigilancia da hanseniase, com maior efetividade no
diagnostico e tratamento da doenca e énfase nas regides que apresentaram maior
concentracdo de casos no pais, Norte, Centro-Oeste e Nordeste (DAXBACHER,;
FERREIRA, 2014).

Conforme Lyon; Grossi (2014), o tratamento da pessoa com hanseniase
deve ser realizado em regime ambulatorial, independente da forma clinica,
preferencialmente na APS, sendo o atendimento especializado acionado apenas em
caso de intercorréncias. Nesse sentido, o tratamento integral da hanseniase exige
acOes de cuidado permanente, reorganizagao das redes de atencdo com articulagao
e integracdo das politicas sociais e a garantia de planejamento coparticipativo

(usuarios, profissionais, gestores e movimentos sociais).

2.2 Estigma e saude: os estigmas presentes na hanseniase

A pele é como um sistema de abrigo de nossa individualidade, atuando
como limite dentro-fora, eu e 0 outro, eu e 0 mundo. Ao mesmo tempo em
gue nos protege, é a fachada que nos expde

(STRAUSS, 1989 apud CALVETTI; SILVA, 2014, p. 27)

Os estigmas sao sinais mencionados na literatura desde a Grécia Antiga,
quando 0s gregos criaram 0 termo para se reportar a algo extraordinario ou ruim
acerca do status moral de um individuo. Na Era Cristd, os estigmas adquiriram
carater de graca divina, ao mesmo tempo, em que refletiam uma alusdo médica a
sinais corporais de distarbio fisico. Atualmente, o termo é usado também adquirindo
sentidos para além da evidéncia corporal, sugerindo a internalizacao de atributos e
relacbes que possibilitam a criagcdo de identidades marginalizadas (GOFFMAN,
1988).

Pode-se mencionar a existéncia de trés tipos diferentes de estigmas. O
primeiro retrata as abominac¢des do corpo, deformidades fisicas. O segundo diz
respeito as culpas de carater individual, inferidas a partir de relatos de disturbio
mental, prisdo, tentativas de suicidio, alcoolismo. E em terceiro, os estigmas tribais
de etnia, nacdo e religido, que podem ser transmitidos através de linhagem. Em

todos esses exemplos de estigma, percebe-se um ponto comum no qual um
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individuo possuiria um traco que chamaria a atencdo e o afastaria de outros do seu
cotidiano, suplantando seus demais atributos (GOFFMAN, 1988).

Nessa perspectiva, 0 processo de estigmatizacdo se refere a
desvalorizacdo de um individuo, com base em caracteristicas fisicas, pessoais ou
comportamentais que ele possui, consideradas socialmente inaceitaveis, associadas
a reacdes negativas, julgamentos morais e discriminacdo (CORRIGAN; WATSON,
2002).

Algumas condi¢cfes de saude estdo associadas a valores culturais que
resultam na construgdo de uma “identidade deteriorada”, e na consequente
estigmatizacdo na medida em que elas sé&o socialmente significativas (FIFE,
WRIGHT, 2000; LINK, PHELAN, 2006). Com isso, além de precisarem enfrentar as
experiéncias negativas decorrentes dos sintomas da propria condicdo de saude, os
individuos, muitas vezes precisam lidar com as atitudes e comportamentos negativos
da sociedade, além de seus proprios (MICHALAK et al., 2011).

A hanseniase, conhecida durante séculos como “lepra”, carregou sempre
consigo um estigma extremamente forte de sujeira, podriddo, pecado e castigo.
Nesse sentido, o estigma em hanseniase se encontra diretamente vinculado com as
questdes relativas ao corpo ou a imagem (PRADO et al., 2009; NATION; LIRA;
CATRIB, 2009). Considerando ser uma doenca cujas principais manifestacdes sao
lesbes de pele com perda de sensibilidade, nédulos, placas, espessamento da
derme, percebe-se o quao vulneravel fisica e psiquicamente se torna o individuo
acometido (LANA et al., 2014).

A pele, por se constituir no 6rgdo sensorial primario se mostra como
espelho do funcionamento do organismo, da condicdo de saude, do estado de ser,
psicolégico e também fisioldgico e quando a mesma adoece em qualquer etapa do
desenvolvimento humano tanto o individuo quanto a familia se depara com as
repercussdes que este orgao reflete na vida (CALVETTI; SILVA, 2014). O que se
mostra concretamente na hanseniase e seus desdobramentos psicossociais.

Geralmente, sob condi¢des de vulnerabilidade, a doenca se associa com
sentimentos de menos-valia e desesperancga, que sinalizam suas marcas fisicas e
psicolégicas e que também levam a reproducdo do discurso sadio-doente sob
olhares das diferencas (ROCHA et al., 2011).

Tais sentimentos como o0 medo, a vergonha, a culpa, a exclusédo social, a

rejeicAo e a raiva sdo internalizados no psiquismo dos individuos. Estigma e
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preconceito permanecem dessa forma, segundo Baialardi (2007), no imaginério e se
mostram enraizados culturalmente, causando grande sofrimento e dor as pessoas

acometidas por hanseniase.

2.3 Do sofrimento mental a participacdo social: préticas atentivas e cuidado

ampliado em hanseniase

Gosto de ser homem... porque sei... Que 0 meu destino ndo € um
dado, mas algo que precisa ser feito e de cuja responsabilidade
néo posso me eximir. Gosto de ser gente porque a Historia em
que me faco com os outros e de cuja feitura tomo parte € um
tempo de possibilidades e ndo de determinismo

(FREIRE, 1996)

Muitas doencas e condi¢Bes de saude nao afetam somente o corpo ou a
mente, mas também atividades cotidianas e areas sociais fundamentais, tais como
relacionamentos e trabalho (VAN BRAKEL et al., 2006). No contexto de
empoderamento e de interacdo do individuo com seu ambiente, a participacdo social
é fundamental para o controle de sua prépria vida e saude (SILVA; PELICIONI,
2013), visto que se efetiva quando os sujeitos se inserem nas decisfes que lhes
dizem respeito, seja nos aspectos politicos, sociais, culturais ou econémicos
(ALVES, 2013).

Dentre essas doencas, a hanseniase tida como problema de saude
publica ainda preserva grande carga de estigma e preconceito, reforcando as
restricbes a participacdo social. Suas deformidades e incapacidades acarretam
multiplos problemas como a diminuicdo da capacidade de trabalho, limitacdo da vida
social e problemas psicologicos (COROLIANO-MARINUS et al., 2012).

As perdas ocasionadas pela hanseniase estédo ligadas a construcao da
identidade social e ao exercicio da cidadania plena, visto a doenga possuir uma
dimensdo social significativa, interferindo na qualidade de vida e,
consequentemente, no quadro psiquico do sujeito acometido levando muitas vezes,
ao sofrimento mental (LEITE; SAMPAIO; CALDEIRA, 2015).

Apds seu diagnéstico, a hanseniase pode causar no individuo impactos

psicolégicos graves, sendo enfrentada como uma frustracdo e sentimento de
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impoténcia pelas pessoas acometidas, tornando-se assim, um obstaculo a
satisfacdo de suas necessidades e desejos (SILVEIRA et al., 2014).

O fato de historicamente existirem estigmas com relacdo a hanseniase é
relevante, uma vez que tais vivéncias podem afetar a autoestima e a qualidade de
vida dos pacientes acometidos pela doencga, podendo muitas vezes dificultar as
estratégias de enfrentamento (LUSTOSA et al., 2011).

O Manual Técnico Operacional enfatiza que as praticas de educacdo em
salude para o controle da hanseniase devem ser dirigidas as equipes de saude, aos
casos suspeitos e doentes, aos contatos de casos indices, aos lideres da
comunidade e ao publico em geral, ratificando a importancia da politica de educacao
permanente e de promocdo da salde, com intuito de incentivar a demanda
espontanea; eliminar falsos conceitos relativos a hanseniase; informar quanto aos
sinais e sintomas da doenca; ado¢do de medidas de prevencao de incapacidades;
além de orientar o paciente quanto as medidas de autocuidado e oferecer suporte
psicoldgico, caso necessario (BRASIL, 2016a).

E importante ratificar, desse modo, um olhar multidisciplinar a
hanseniase, que seja capaz de captar sua dimenséo simbdlica, visto que o psiquico
do individuo é um aspecto relevante no seu bem-estar, qualidade de vida e processo
de cura. As sequelas fisicas podem ser marcantes e significativas, mas existem
também outros aspectos envolvidos, principalmente se houver um histérico de
isolamento compulsorio (LEITE; SAMPAIO; CALDEIRA, 2015).

Percebe-se que a falta de sustentabilidade das acdes educativas € um
dos fatores que contribui para a manutencdo do desconhecimento da populagéao
sobre a hanseniase, e, consequentemente, do estigma. Torna-se necessario o
trabalho de uma equipe multidisciplinar e a realizagcdo de acdes permanentes de
educacdo em saude, possibilitando que a populacdo obtenha suporte e
conhecimento suficiente para lidar com a hanseniase como qualquer outro agravo a
saude (LANA et al., 2014).

E necessario inserir enquanto praticas atentivas ndo apenas o trabalho
com os aspectos educacionais, mas também comportamentais, psiquicos e sociais,
do individuo acometido por hanseniase e seus familiares, garantindo um cuidado
ampliado e integral, bem como possibilidade de reintegracdo do mesmo a sociedade
(SILVEIRA et al., 2014).
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Recomenda-se, para tanto, conforme Ministério da Saude (BRASIL,
2016a) que a educacdo em saude, no enfrentamento a hanseniase, abranja a
reorientacdo das praticas de formacao, atencdo, gestédo, formulacdo de politicas e
controle social e seja realizada de forma intersetorial com outras areas
governamentais, sociedades cientificas, conselhos reguladores e 6rgaos formadores
de profissionais da saude e entidades ndo governamentais.

3 PERCURSO METODOLOGICO

3.1 Tipo de pesquisa

O presente estudo se insere no macroprojeto da Pds-graduacdo em
Enfermagem/UFPI, intitulado: “INTEGRAHANS/PIAUI: abordagem integrada de
aspectos clinicos, epidemiolégicos (espaco-temporais), operacionais e psicossociais
da hanseniase em municipios piauienses de alta endemicidade”.

Trata-se, portanto, de um estudo transversal analitico. Este tipo de
pesquisa € utilizada em investigacfes que avaliam a existéncia de associa¢ao entre
uma exposicdo, em particular, e um efeito especifico (doenca ou condicdo
relacionada a saude), em um determinado tempo, permitindo assim, associacfes
entre variaveis analisadas com o intuito de estabelecer inferéncias (MARTINS et al.,
2014).

3.2 Cenario do estudo

O estudo foi desenvolvido no municipio de Floriano que esta localizado na
regido Nordeste do Brasil e possui relevancia cultural, econdmica e demogréafica
para o Estado do Piaui. Criado pela Lei n°® 144 de 08/07/1897, possui 119 anos de
emancipacao politica.

Segundo a Lei Complementar n° 87 de 22/08/2007, o estado do Piaui esta
dividido em 28 Aglomerados e 11 Territérios de Desenvolvimento, em 4
Macrorregides. O municipio de Floriano (Figura 1) esta localizado na macrorregiao 4,
denominada Cerrados, no Territorio de Desenvolvimento 9 (TD9) definido como Vale
dos Rios Piaui e Itaueira (PIAUI, 2007).
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Figura 1 - Localizacéo geogréfica do municipio de Floriano-PI.
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Fonte: SEPLAN, Piaui.

De acordo com os dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE), CENSO 2010, sua populacdo era de 57.690 habitantes, sendo 30.381
(52,7%) mulheres. Possui uma area irregular de 3.409,65 km2, conferindo densidade
demografica média de 16,9 habitantes por quildmetro quadrado (Km2), com 86,6%
dos habitantes concentrados na Zona Urbana. Tem como limites: ao norte, os
municipios de Amarante e Bar&o de Grajau no estado do Maranh&o; ao sul, Itaueira
e Flores do Piaui; a leste Nazaré do Piaui, Francisco Ayres e Sao José do Peixe; e a
oeste Jerumenha.

Em 2010, Floriano apresentou Indice de Desenvolvimento Humano
Municipal (IDHM) 0,700 — considerado alto — o que equivale a um incremento de
60,55% nas duas ultimas décadas, acima da média do estado do Piaui, que chegou
a 47%, colocando-o na 19042 posi¢cado entre os 5.565 municipios brasileiros (PNUD;
IPEA; FJP, 2013).

Com relacéo ao servico de saude, o municipio conta com 24 unidades
basicas de saude (UBS) e 24 equipes de ESF (e-SF), com 138 agentes comunitarios
de saude (ACS), possuindo também 02 e-SF que atuam em areas de assentamento,
03 Equipes de Nucleo de Apoio a Saude da Familia (NASF) tipo 1, 02 Centros de
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Atencdo Psicossocial (CAPS 1l e CAPS AD Ill), 01 Centro de Testagem e
Aconselhamento (CTA), Servico de Atendimento Mével de Urgéncia (SAMU), uma
Central de Regulacdo de Ambulatério e Internacdo Hospitalar (BRASIL, 2014b).

Possui no nivel terciario o Hospital Regional Tibério Nunes sob gestéo do estado.

3.3 Universo/amostra

Considerando o projeto macro ao qual essa pesquisa esta vinculada, no
més de abril de 2015 foi realizada uma busca no SINAN, de casos referéncia (CR)
de hanseniase no municipio de Floriano, totalizando um universo de 1.076 casos.
Todavia, a populacdo estudada foi constituida por 329 CR de hanseniase
encontrados no campo, no periodo da coleta de dados. Os CR foram escolhidos por
refletirem uma aproximacao mais direta com os efeitos do estigma.

Considera-se caso referéncia de hanseniase, segundo Ministério da
Saude, o caso no qual foi diagnosticada a doenca, por meio da analise da histéria e
das condi¢cdes de vida, do exame dermatoneuroldgico para identificar leses ou
areas de pele com alteracdo de sensibilidade e/ou comprometimento de nervos
periféricos (sensitivo, motor e/ou autondmico) (BRASIL, 2010).

O tamanho da amostra para uma populacao de 329 casos foi calculado a
partir da formula abaixo (LUIZ, 2009), onde 1,96 é o escore da curva nhormal para um
nivel de confianca de 95%, p= 0,5, supondo uma variancia maxima, e 0,05 é a

margem de erro.

n= 329 x(1,96)2x05x (1-0,5) = 177,43
(329-1)x(0,05)%+(1,96)2x0,5x(1-0,5)

Portanto, 177 individuos a serem pesquisados em um critério amostral
sem reposicdo. A amostragem para a escolha dos mesmos foi casual simples,
conforme os critérios de inclusao/exclusao.

Os critérios de inclusdo deste estudo foram CR de hanseniase,
diagnosticados no periodo de 2001 a 2014, registrados no periodo da coleta
(agosto/2015 a margo/2016); de ambos os sexos, maiores de 18 anos, residentes no
municipio de Floriano. Foram excluidos os casos com outros modos de entrada no

SINAN, que ndo eram CR; CR que néo respondeu ao menos um dos trés
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instrumentos da pesquisa; demandas espontaneas e pessoas que tenham se

mudado para outro municipio/Estado.

13.4 Variaveis

3.4.1 Socioecondmicas e demograficas*
a) Sexo (masculino ou feminino)

b) Idade (em anos)

¢) Renda média familiar (em saléario minimo)
d) Escolaridade

e) Trabalho atual

f) Cor/Etnia

g) Religido

3.4.2 Participacdo Social**

a) Participacao social

- Subcomponentes da Escala de Restricdo a Participacdo Social, como indicadores

de estigma:
b) Oportunidade de trabalho

c¢) Contribuicdo econbmica em casa

d) Participacdo em atividades recreativas/sociais

e) Ativo socialmente

f) Respeito na comunidade

g) Frequéncia em locais publicos

h) Oportunidade de cuidado de si

i) Importancia da opinido em familia
j) Divisdo de utensilios domésticos

k) Confianca em aprender coisas novas

3.4.3 Sofrimento Mental**

a) Sofrimento Mental

I*Variaveis autodeclaradas pelos participantes/ **Variaveis referidas e explicitadas nas Escalas
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- Subcomponentes do Self-Reporting Questionnaire (SRQ-20), como indicadores de
estigma:

b) Chora mais do que de costume

c) Dorme mal

d) Falta de apetite

e) Dificuldade de ter satisfagdo em suas tarefas:
f) Cansaco todo tempo

g) Dificuldade de pensar claramente

h) Incapaz de desempenhar papel util na vida

I) Perda do interesse pelas coisas

j) Pensamento em dar fim a vida

K) Inatil na vida

3.5 Instrumentos e operacionalizac&o da coleta dos dados

Para coleta de dados foram utilizados trés instrumentos do macroprojeto:
a) Questionario para levantamento socioecondmico e demogréfico para CR; b)
Escala de Restricdo a Participacdo Social e c) Escala de Sofrimento Mental (SRQ-
20) — cujas informagbes foram colhidas mediante entrevista. Ressalta-se que a
pesquisadora, bem como outros pesquisadores envolvidos, passou por treinamento
especifico voltado a aplicacdo dos instrumentos, em Oficina de Nivelamento ocorrida

em junho de 2015, no municipio de Floriano-PI.

a) Questionario para levantamento socioeconémico e demogréfico para CR: E
um instrumento utilizado para a caracterizagéo geral dos participantes do qual foram
elencadas as seguintes variaveis: sexo, idade, cor/etnia, escolaridade, religido,

trabalho atual, renda média familiar (Apéndice A).

b) Escala de Restricdo a Participacdo Social: Foi elaborada para ser usada em
paises onde a hanseniase mantém-se com elevado padrdo de endemicidade,
possuindo verséo ja validade em portugués do Brasil (Anexo A). Também é utilizada
para triagem e dimensionamento de restricdes (percebidas) a participagdo de
pessoas afetadas por deficiéncias ou outras condi¢gdes estigmatizantes. Abrange oito

das nove principais areas da vida definidas na Classificacdo Internacional de
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Funcionalidade (CIF). Deve ser aplicada a pessoas com 15 anos de idade ou mais e
€ composta por 18 itens (PARTICIPATION SCALE USERS MANUAL, 2005).
Conduzida por um entrevistador, a Escala de Participacdo é formada por questbes
de dois niveis e formato de resposta. Em primeiro lugar, os entrevistados séo
convidados a comparar-se com um colega, definido como "alguém semelhante ao
entrevistado em todos 0s aspectos, exceto para a doenga ou deficiéncia". Pensando
nesse conceito de pares, o entrevistado € solicitado a indicar se ele experimenta
restricdo em um determinado aspecto da participacdo. Se a resposta for diferente de
sim — “as vezes, ndo ou irrelevante” — o entrevistado € perguntado como o problema
dessa restricdo é para ele ou ela, tendo quatro op¢bBes de resposta: "ndo ha
problema" (1 ponto), "pequeno problema" (2 pontos), “médio problema (3 pontos) ou
"grande problema" (5 pontos). A pontuacao total da escala é a soma das pontuacdes
dos itens individuais. O escore final varia de 0 a 90, sendo que o ponto de corte
recomendado como nao tendo restricdo a participacdo € 12. Acima desse valor,
identificam-se diferentes graus de restricdo: leve restricdo (13 a 22), moderada
restricdo (23 a 32), grande restricdo (33 a 52) e extrema restricdo (53 a 90) (VAN
BRAKEL et al., 2006).

c) Self-Reporting Questionnaire — SRQ-20: E um questionario de identificacéo de
sofrimento mental utilizado no ambito da atencao primaria. Desenvolvido por Harding
et al. (1980) e validado no Brasil por Mary e Willians em 1986, € composto por 20
questdbes elaboradas para deteccdo de disturbios “neurdticos”, chamados
atualmente de transtornos mentais comuns (TMC) e caracterizados por sintomas
nao psicéticos como: insdnia, fadiga, irritabilidade, esquecimento, dificuldade de
concentracdo, queixas somaticas (SANTOS; ARAUJO; OLIVEIRA, 2009). Para uma
pessoa ser considerada como possivel caso, se utiliza a pontuacdo de sete ou mais
respostas afirmativas (sim) que valem um ponto cada uma. Este escore foi obtido
através de determinacdo da sensibilidade, especificidade e dos valores preditivos
positivos e negativos em outras amostras. O ponto de corte permite a obtencéao de
dois grupos: 1) individuos com maior probabilidade de ter um transtorno mental
comum e 2) um grupo com maior probabilidade de n&o o ter. Vale ressaltar que se
trata de um instrumento de rastreamento e ndo de diagnostico (Anexo B).

A coleta de dados ocorreu no periodo de agosto de 2015 a margo de

2016, em UBS e em equipamentos sociais do territorio (clube rotaryano, associacéo
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de moradores, escolas), definidos previamente, conforme populagéo adscrita das e-
SF, garantindo a ndo despesa com transporte dos participantes.

Preliminarmente, foi feita uma abordagem domiciliar para agendamento
dos casos. Em seguida, ja no campo foi realizado acolhimento dos participantes
pelos pesquisadores, confirmagédo do caso enquanto “caso referéncia”, explicitacao
da pesquisa e orientacdo para assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). Posteriormente, os participantes foram direcionados para as
“estacdes” da pesquisa — espacos organizados para aplicacdo dos instrumentos. Em
situacbes de atendimento psicolégico imediato ou outras eventuais demandas
identificadas (recidivas, reacdes hansénicas, etc.) 0s participantes eram
encaminhados para os servicos da Rede de Saude do municipio — ressaltando-se
gue a responsabilidade do tratamento e cuidado dos casos ficava a cargo da e-SF.

A Figura 2 e o0 Quadro 1 apresentam as etapas do estudo e as agdes
executadas para a coleta de dados no macroprojeto - IntegraHans Piaui - e na

pesquisa foco desta dissertacéo, respectivamente.
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Figura 2 - Fluxograma da coleta de dados das escalas CR - IntegraHans/Piaui, 2016.

REVISAO DOS INSTRUMENTOS

(AO FINAL DE CADA TURNO)
1. Pesquisador/ 2. Aluno/ 3. Supervisor

" ABORDAGEM DOMICILIAR l'

ACOLHIMENTO

Aluno/ Supervisor/
Pesquisador

lEncaminha pararecepcéao

RECEPCAO
Gerente de Campo

Equipe de
Referéncia

l Identificacdo do

Caso Referéncia
Encaminha para . T
entrevista CASO REFERENCIA
ENTREVISTA < 2001-2014
Aplicacéo das
escalas

ENCAMINHAR: Em caso de necessidade de
ESCALAS/INSTRUMENTOS » | acompanhamento psicolégico. Outras demandas T

14 e 15 eventuais identificadas pela pesquisa que

necessitam de acompanhamento.

Fonte: Adaptado IntegraHans-PI, 2016.



Quadro 1 - Diagrama representativo da pesquisa, Floriano-PlI, 2016.

1. Definicdo dos
participantes do estudo

- Casos Referéncia de hanseniase atendidos no campo da
pesquisa, no periodo de agosto de 2015 a marco de 2016

v

2. Abordagem
domiciliar

- Convite feito pelos pesquisadores juntamente com ACS
para os sujeitos/participantes da pesquisa

U

3. Acolhimento no
campo

- Recepgéo dos participantes
- Esclarecimento de davidas

- Assinatura TCLE

v

4. Entrevista (Aplicacdo
do Questionario
socioecondmico e
demografico, Escala de
Participacdo Social e
SRQ-20)

- Perfil socioecon6mico e demografico
- Definicao do grau de restricao a Participacdo Social

- Identificacdo de sofrimento mental

v

5. Encaminhamentos

Quando necessarios, a Rede de Saude do municipio

Fonte: Pesquisa direta, 2016.

3.6 Organizacéao e analise dos dados

Utilizou-se o programa Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS), verséo 20.0, para a entrada dos dados. Estes, por sua vez, foram digitados
pela prépria pesquisadora em um banco de dados adaptado, sendo

sistematicamente avaliados para verificacdo de erros de digitagdo e, possiveis

corregoes.
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A andlise dos dados socioecondmicos e demograficos foi obtida por
medidas de frequéncia absoluta e percentual. Para andlise de associacdo univariada
da Escala de Restricdo a Participacdo Social considerou-se como desfecho a
pontuacao estratificada dos diferentes graus de restricdo: 0-12 nenhuma restricao
significativa; 13-22 leve restricdo; 23-32 moderada restricdo; 33-52 grande restricdo
e 53-90 extrema restricdo. Ja para andlise univariada do SRQ-20 considerou-se
como desfecho a pontuagao obtida pelo escore = 7 (maior probabilidade de ter TMC
ou Sofrimento Mental).

Para a comparacao entre as variaveis de desfecho, participacéo social e
sofrimento mental, utilizou-se o teste de Correlagdo de Pearson, com nivel de
significancia p < 0,01.

Nas analises de associacdo bivariada obteve-se dois parametros: o
primeiro entre varidveis preditoras de Participacdo Social e o Sofrimento Mental e o
segundo entre variaveis preditoras de Sofrimento Mental e a Participagdo Social.
Para tanto, a variavel participacao social foi dicotomizada e utilizou-se o teste Qui-
Quadrado com nivel de significancia de 5%, além de ser estimado Odds Ratio (OR)
com intervalos de confiangca (IC 95%). A significancia estatistica foi fixada em
p<0,05.

As andlises das frequéncias e das associacbes bivariadas foram
expressas em tabelas e as analises da correlacdo e das associacfes bivariadas
foram expressas em graficos, elaborados a partir do préprio SPSS nos programas
Word e Excel 2010.

3.7 Considerac0des éticas

Para realizacdo do estudo, o macroprojeto foi previamente submetido a
autorizagdo da Secretaria Municipal de Saude de Floriano-Pl e aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa/UFPI, sob o Parecer 1.115.818 (Anexo C).

A pesquisa seguiu todos os principios da Resolucdo n° 466 de 12 de
dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude, regulamentadora das
pesquisas que envolvem seres humanos (BRASIL, 2012). Como procedimento
padrdo do macroprojeto, foi apresentado aos participantes o TCLE — (Apéndice B), o
qgual descreve a garantia da confidencialidade e privacidade dos participantes, além

da explicitacdo dos riscos minimos, isto €, 0S mesmos riscos existentes em
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atividades rotineiras como conversar, tomar banho, ler, etc., que porventura surjam,
como a exposicdo de informacdes contidas em banco de dados ou obtidas nas
entrevistas. Para minimizar 0s riscos e evitar constrangimento foi mantido o
compromisso e a fidedignidade as normas de pesquisa, as salas foram dispostas
separadamente para aplicagdo dos instrumentos ou apresentavam
biombos/diviséria, os pesquisadores foram treinados previamente e as entrevistas
realizadas individualmente.

O TCLE também possibilitou a explanacdo a respeito do arquivamento
dos instrumentos utilizados, pelo pesquisador responsavel, por um periodo de cinco
(5) anos e a destruicdo dos mesmos apos esse tempo; houve ainda a exposi¢do dos
beneficios esperados como o reconhecimento da importancia dos indicadores de
estigmas no cuidado as pessoas acometidas por hanseniase e a divulgacdo dos

achados da pesquisa no municipio.
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4 RESULTADOS

Participaram do estudo 177 pessoas — sem perdas nem reposicdo. A
Tabela 1 mostra a caracterizacdo dos entrevistados segundo sexo, idade, cor/etnia e
religido — 57,6% eram do sexo feminino; 26,6% tinham idade entre 55 e 67 anos;
44,6% se autodeclararam pardos e 73,4% referiram ser catdlicos.

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas de pessoas acometidas por
hanseniase — casos referéncia, Floriano-Pl, 2016.

CARACTERISTICAS n %
Masculino 75 42 .4
Sexo Feminino 102 57,6
19 I 31 anos 20 11,3
31 F 43 anos 39 22,0
Idade 43 F 55 anos 45 25,4
55 67 anos 47 26,6
67 F 79 anos 22 12,4
79 anos a mais 4 2,3
Branca 14 7,9
Parda 79 44,6
Negra/Preta 54 30,5
Cor/Etnia Amarela 9 51
Outra 19 10,7
N&o sabe/N&ao quer responder 2 1,1
Nenhuma/Nao tem religido atualmente 16 9,0
Catolica 130 73,4
Religido Protestante 27 15,3
Outra 4 2,3

Fonte: IntegraHans/Floriano-Pl, 2016.

A Tabela 2 apresenta informacdes acerca da escolaridade, trabalho atual
e renda média familiar. Em relacdo ao nivel de escolaridade, 86 pessoas (48,6%)
referiram ensino fundamental incompleto, o que destaca a grande maioria com
menos de nove anos de estudo. Quanto a renda familiar, do total de participantes do
estudo, 97 (54,8%) tinham renda entre 1 e 3 salarios minimos, revelando a
predominéancia de baixa renda.

Do ponto de vista ocupacional, foi mais frequente a populacdo inativa,

22,6% aposentados, contudo, donas de casa e comerciantes/comerciarios foram
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grupos presentes, indicando o trabalho ndo remunerado e remunerado,

respectivamente.

Tabela 2 — Caracteristicas econdmicas e demograficas, de pessoas acometidas por
hanseniase — casos referéncia, Floriano-Pl, 2016.

CARACTERISTICAS n %
Analfabeto 20 11,3
Fundamental Incompleto 86 48,6
Fundamental Completo 13 7,3
Escolaridade Médio Incompleto 14 7,9
Médio Completo 33 18,6
Superior Completo 7 4,0
N&o sabe/Nao quer responder 4 1,7
Desempregado 3 1,7
Aposentado 40 22,6
Comerciante/Comerciario 14 7,9
Dona de Casa 32 18,1
Estudante 4 2,3
Agricultor 11 6,2
Pedreiro 10 5,6
Trabalho Autdbnomo 3 1,7
Mecanico 5 2,8
Motorista 6 3,4
Professor 3 1,7
Empregado doméstico 3 1,7
Cozinheiro 4 2,3
Trabalhador de Saude 4 2,3
Outro 29 16,4
N&o sabe/ Nao quer responder 6 3,4
Menos de 1 Salario Minimo 34 19,2
1 a 3 Salarios Minimos 97 54,8
Renda 4 a 6 Salarios Minimos 13 7,3
familiar 7 a 10 Salarios Minimos 4 1,7
N&o sabe/Nao quer responder 29 16,4

Fonte: IntegraHans/Floriano-PI, 2016.

O Grafico 1 traz o grau de participagéo social dos entrevistados, utilizando
a Escala de Restricdo a Participagdo Social. Observou-se que 149 pessoas nao
apresentaram nenhuma restricao significativa, o que corresponde a 84,2% do total e

15,8% apresentaram algum tipo de restricao.
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Gréfico 1 — Classificagdo do grau de restricdo a participacéo social dos casos
referéncia, Floriano-Pl, 2016.
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Fonte: IntegraHans/Floriano-Pl, 2016.

Com relacao ao sofrimento mental o Gréafico 2 revela que a maioria dos
participantes obtiverem escore < 7 pontos na escala aplicada — SRQ-20, o que
significa que ndo teriam suspeicdo diagndstica para transtorno mental comum.
Entretanto, 60 pessoas (33,9%) obtiveram escore = 7 refletindo a presenga de

sofrimento mental em suas vidas foi considerado relevante.

Gréfico 2 — Distribuicdo dos casos referéncia de hanseniase quanto ao sofrimento
mental, Floriano-Pl, 2016.
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Fonte: IntegraHans/Floriano-PI, 2016.
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A partir dos resultados obtidos com as duas escalas, buscou-se a
correlacdo entre participacdo social e sofrimento mental. O Grafico 3 apresenta
desse modo, com nivel de significancia p<0,01, correlacado de Pearson igual a 0,443

— moderada.

Grafico 3 — Correlacado entre participagéo social e sofrimento mental em casos
referéncias de hanseniase, Floriano-PI, 2016.
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Fonte: IntegraHans/Floriano-PI, 2016.

A Tabela 3 apresenta a associagcao bivariada entre variaveis preditoras
de participacéo social e o sofrimento mental. Apds andlise, percebeu-se associacéo
nao significativa para o desfecho sofrimento mental em virtude do baixo nivel de
confianga estimado em todas as variaveis preditoras.

A associacéao bivariada presente na Tabela 4 apresenta-se entre variaveis
preditoras de sofrimento mental e a participacdo social. Observou-se associacao
com o desfecho participacdo social nas seguintes variaveis preditoras: chora mais
do que de costume p=0,000 (OR: 5,590 [IC 95%: 2,320-13,470]); dificuldade de
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pensar claramente p=0,003 (OR: 3,438 [IC 95%: 1,479-7,993]); incapaz de
desempenhar papel util na vida p=0,000 (OR: 4,963 [IC 95%: 1,940-12,696]); perda
do interesse pelas coisas p=0,000 (OR: 4,577 [IC 95%: 1,968-10,642]); pensamento
em dar fim a vida p=0,045 (OR: 4,350 [IC 95%: 0,918-20,617]) e inutil na vida
p=0,000 (OR: 7,368 [IC 95%: 2,602—-20,864]).
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Tabela 3 — Associacdo entre indicadores de participacdo social e de sofrimento mental em pessoas acometidas por hanseniase.

Floriano-Pl, 2016.

Sofrimento mental

Variaveis NAO | SIM Total p* OR (IC 95%)

Oportunidade de trabalho
Nao 34 (64,2%) 19 (35,8%) 53 0.720 0,884 (0,450- 1,736)
Sim 83 (66,9%) 41 (33,1%) 124 '

Contribuicdo econémica
N&o 14 (50,0%) 14 (50,0%) 28 0.050 0,447 (0,197-1,012)
Sim 103 (69,1%) 46 (30,9%) 149 '

Atividades recreativas/ sociais
N&o 32 (57,1%) 24 (42,9%) 56 0073 0,549 (0,284- 1,062)
Sim 85 (70,8%) 35 (29,2%) 120 ’

Ativo socialmente
Nao 20 (52,6%) 18 (47,4%) 38 0,048 0,481 (0,231-1,001)
Sim 97 (69,8%) 42 (30,2%) 139

Respeito na comunidade
N&o 3 (42,9%) 4 (57,1%) 7 0185 0,368 (0,080- 1,703)
Sim 114 (67,1%) 56 (32,9%) 170 '

Frequéncia em locais publicos
N&o 14 (50,0%) 14 (50,0%) 28 0.050 0,447 (0,197-1,012)
Sim 103 (69,1%) 46 (30,9%) 149 '

Oportunidade de cuidado de si
Nao 8 (38,1%) 13 (61,9%) 21 0.004 0,265 (0,103- 0,683)
Sim 109 (69,9%) 47 (30,1%) 156 ’

Opinido nas discussdes familiares
Nao 5 (62,5%) 3 (37,5%) 8 0826 0,848 (0,196 3,676)
Sim 112 (66,3%) 57 (33,7%) 169 ’

Diviséo de utensilios domésticos
Nao 9 (56,2%) 7 (43,8%) 16 0383 0,636 (0,223- 1,787)
Sim 108 (67,1%) 53 (32,9%) 161 ’

Confianca em aprender coisas novas
Nao 6 (46,2%) 7 (53,8%) 13 0114 2,443 (0,131-1,278)
Sim 111 (67,7%) 53 (32,3%) 164 ’

Fonte: IntegraHans/Floriano-PI, 2016.
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Tabela 4 — Associagdo entre indicadores de sofrimento mental e de restricdo a participagdo social em pessoas acometidas por

hanseniase. Floriano-PI, 2016.

Participacdo Social

Variaveis NAO | SIM Total p* OR (IC 95%)
Chora mais do que de costume
N&o 129 (89,6%) 15 (10,4%) 144 0.000 5,590 (2,320- 13,470)
Sim 20 (60,6%) 13 (39,4%) 33 '
Dorme mal
N&o 93 (87,7%) 13 (12,3%) 106 0113 1,916 (0,850 4,322)
Sim 56 (78,9%) 15 (21,1%) 71 ’
Falta de apetite
N&o 113 (86,3%) 18 (13,7%) 131 0.201 1,744 (0,738- 4,118)
Sim 36 (78,3%) 10 (21,7%) 46 '
Dificuldade de ter satisfacdo em suas tarefas
N&o 119 (86,2%) 19 (13,8%) 138 0,160 1,879 (0,773— 4,568)
Sim 30 (76,9%) 9 (23,1%) 39
Cansado todo tempo
N&o 128 (86,5%) 20 (13,5%) 148 0058 2,438 (0,952- 6,247)
Sim 21 (72,4%) 8 (27,6%) 29 '
Dificuldade de pensar claramente
N&o 119 (88,8%) 15 (11,2%) 134 0.003 3,438 (1,479- 7,993)
Sim 30 (69,8%) 13 (30,2%) 43 '
Incapaz de desempenhar papel Gtil na vida
Nao 134 (88,2%) 18 (11,8%) 152 0.000 4,963(1,940-12,696)
Sim 15 (60,0%) 10 (40,0%) 25 '
Perda do interesse pelas coisas
N&o 119 (90,2%) 13 (9,8%) 132 0.000 4,577(1,968-10,642)
Sim 30 (66,7%) 15 (33,3%) 45 '
Pensamento em dar fim a vida
Nao 145 (85,3%) 25 (14,7%) 170 0.045* 4,350(0,918-20,617)
Sim 4 (57,1%) 3 (42,9%) 7 '
Inatil na vida
Nao 140 (88,1%) 19 (11,9%) 159 0.000 7,368(2,602—-20,864)
Sim 9 (50,0%) 9 (50,0%) 18 '

Fonte: IntegraHans/Floriano-PI, 2016.
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5 DISCUSSAO

A analise dos dados desse estudo permitiu identificar participagcéo social e
sofrimento mental como indicadores de estigmas em hanseniase correlacionando-os
ao conceito e as caracteristicas de estigma, discutidos por Goffman (1988), bem
como aos atributos referidos nas escalas utilizadas.

Segue-se, entdo, a discussado dos resultados em dois topicos: 0 primeiro
elencando a caracterizacdo dos participantes e o segundo, discutindo os resultados
da participacdo social e do sofrimento mental, relacionados ao estigma em

hanseniase.

5.1 Caracterizacao dos participantes

Embora ndo haja padrdo de ocorréncia da hanseniase por sexo, estudos
na literatura nacional e internacional mostram predominancia no sexo masculino,
como relatério da WHO (2010) o qual refere que os homens sao afetados com mais
frequéncia do que as mulheres, muitas vezes na proporgéo de 2:1.

Divergindo destes achados, a presente pesquisa identificou uma maioria
de mulheres (57,6%) corroborando estudos como o de Moreira et al. (2014), Souza
et al. (2013), Duarte-Cunha et al. (2012) e Barbosa et al. (2008), envolvendo
caracterizacdo socioeconémica e demografica da hanseniase e que apontam para
maior acometimento no sexo feminino. Figueiredo (2005), Meldo et al. (2011) e
Santos (2014) demonstram uma possivel relacdo entre este achado e o fato do
homem se preocupar menos com Seu corpo e sua estética, além da possivel ndo
identificagdo com os servigos oferecidos nos centros de saude.

Outro fator relacionado pode estar na progressiva mobilidade social da
mulher em decorréncia de sua maior insercdo no mercado de trabalho, bem como
na procura dos servicos de saude de modo mais espontaneo, advinda da rotina
prioritaria de a¢Bes da UBS voltadas para este publico — pré-natal, planejamento
familiar, programa nacional de controle do cancer do colo do utero e de mama
(LANA et al., 2003).

Com relacdo a cor/etnia e a religido, a maioria das pessoas se
autodeclarou parda e catdlica, respectivamente. E possivel observar que em muitos

estudos as variaveis cor/etnia e religido, mesmo avaliadas ndo sédo levadas em
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consideracao por ndo apresentarem relagdo direta com a prevaléncia da doenca, o
que pode estar relacionado ao fato de tanto a etnia quanto a religido estarem
diretamente ligadas a regi&o na qual se desenvolve o estudo (MELAO, 2011; BRITO
et al.,, 2014). Em Floriano, a maior parte da populacdo (48,9%) é constituida por
pardos, 0 que se correlaciona com o enunciado acima (IBGE, 2010).

Quanto a idade, observou-se que os individuos de 31 a 67 anos que
compdem as trés faixas etarias mais frequentes do estudo, estdo entre a populacao
economicamente ativa e refletem 74% do perfil de acometimento da hanseniase na
regido entre os casos referéncia examinados: adultos e idosos. Entretanto, ao se
analisar a variavel trabalho, ha um predominio de individuos (22,6%) que nao
realizam atividades laborais devido a aposentadoria, demonstrando a base
populacional da qual séo oriundos e a especificidade da variavel que diz respeito ao
trabalho exercido na atualidade.

Opromolla (2000) descreve gque a frequéncia da doenca de acordo com a
faixa etaria é muito variavel e depende da regido mundial a ser analisada, indicando
que no Brasil hd& um acometimento maior nos adultos. Brito et al. (2014), Miranzi,
Pereira e Nunes (2010) correlacionam a populagcdo economicamente ativa mais
afetada pela hanseniase a possiveis prejuizos na economia do municipio, em virtude
de incapacidades, lesbes, estados reacionais comprometerem a atividade produtiva,
gerando também altos custos sociais.

OPAS (2009) e Ferreira (2014) destacam a hanseniase como doenca
negligenciada e endémica em populagbes de baixa renda, contribuindo para a
manutencdo do quadro de desigualdades e representando entrave ao crescimento
de paises em desenvolvimento, como o Brasil que ainda possui uma significativa
parte de sua populacdo com indicadores socioecondmicos baixos e exposta a um
maior risco de adoecer (SAMPAIO, 2012).

Corroborando esse aspecto e outras pesquisas que trabalham com a
caracterizacdo das pessoas acometidas pela hanseniase, pode-se reforcar que os
participantes deste estudo, em geral, estdo inseridos nesse grupo de desvantagem
social, por apresentarem baixa escolaridade, predominio de pessoas com ensino
fundamental incompleto e renda familiar entre 1 e 3 salarios minimos.

A baixa escolaridade é capaz de aumentar a vulnerabilidade dessa
populacado, prejudicando a adocdo do tratamento e de medidas de autocuidado

(MONTEIRO, 2012), uma vez que pode dificultar a apreensao de orientacdes sobre
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o tratamento e os cuidados necessarios, ratificando os estigmas oriundos da propria
falta de compreenséo da doenca (MIRANZI; PEREIRA; NUNES, 2010).

5.2 Participacdo Social e Sofrimento Mental como indicadores de estigma em
hanseniase

A andlise dos resultados mostrou que grande parte das pessoas nao
apresentou restricdo a participacdo social no momento da avaliacdo, convergindo
com estudos realizados por Santos (2014), Monteiro (2012) e Barbosa et al. (2008).
Entretanto, deve-se levar em consideracdo, nesta andlise, fatores como a baixa
escolaridade dos participantes que porventura, tenham limitado a compreenséao de
algumas perguntas e, consequentemente, influenciado nas respostas das mesmas.

Apesar de pequena parcela (15,8%) com algum tipo de restricdo social
(leve, moderada, grande ou extrema), a escala possibilitou a identificagcdo da
restricdo a participacdo por meio das situacbes de segregacdo em casa, de
isolamento social, diminuicdo da confianca e do cuidado de si.

Barbosa et al. (2008) e Oliveira et al. (2014) reiteram o papel da escala de
participacdo social enquanto elemento de triagem que possibilita uma abordagem
direcionada aos aspectos psicossociais, favorecendo um maior conhecimento por
parte do profissional de salde de como a pessoa acometida pela hanseniase esta
inserida nas situacdes de vida, além de uma maior aproximacdo da relacédo
profissional-usuério.

Desse modo, independentemente das limitacbes apresentadas,
estratégias de atencao integral devem ser implantadas durante o tratamento e
também no periodo pés-alta, conforme Sena (2015) e Oliveira et al. (2014), como
acOes permanentes de educacdo em saude, cuidado baseado em reabilitacdo na
comunidade e reabilitacdo psicossocial para garantir efetividade na cura da doenca
e potencializar a qualidade de vida.

Com o objetivo de verificar a presenca de transtornos mentais comuns
utilizou-se 0 SRQ-20, que apontou sofrimento mental em 33,9% dos participantes.
Embora esse valor ndo represente a maioria, 0 numero de individuos que
apresentaram sofrimento mental é relevante, levando em conta a alta prevaléncia de
TMC no Brasil que oscila entre 28,7% a 50% e é considerada alta por estudiosos na

area, além da natureza cronica e incapacitante dos transtornos psiquiatricos que se
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agrava na relacdo da doenca mental com outras morbidades, como o aumento do
risco para doencas transmissiveis, no caso a hanseniase (LUCCHESE et al., 2014).

A hanseniase deve ser compreendida como uma doencga psico-social-
somatica nao limitada aos sintomas fisicos, mas agravada pelas questdes
psicossociais: 0s medos, 0s temores, 0s estigmas, as questdes econdmicas e as
singularidades de cada pessoa acometida (OLIVEIRA, 2012).

Nessa perspectiva, foi realizada correlacdo entre participacdo social e
sofrimento mental, obtendo-se um valor moderado entre tais variaveis, isto €,
significativo a ponto de um aumento na restricdo a participacdo social configurar-se
aumento no sofrimento mental, o que corrobora a hanseniase enquanto doenca
estigmatizante que pode gerar grave prejuizo psiquico na vida da pessoa acometida,
desencadeando um processo de exclusdo social (LEITE; SAMPAIO; CALDEIRA,
2015).

Conforme Goffman (1988) o estigma é um processo construido de
desvalorizacdo do individuo e sua inabilitacdo para aceitacdo social. No caso da
hanseniase, ele € algo construido a partir dos mitos e concepc¢des historico-sociais,
gerados pelo medo da doencga e suas incapacidades.

Baseados nesse conceito, os desdobramentos da participacao social e do
sofrimento mental refletiram o estigma em torno da hanseniase, principalmente, a
partir da associacdo e, consequente influéncia mutua de variaveis.

Os resultados obtidos na Tabela 3 apresentam associacao
estatisticamente significativa nas variaveis “ativo socialmente” e “oportunidade de
cuidado de si”, entretanto, com baixo nivel de confianga, originando uma influéncia
mutua divergente, onde a participacdo social € menos refor¢cadora para o sofrimento
mental do que o contrario. O estudo de Leite, Sampaio e Caldeira (2015) confirma
gue o estigma é endossado pelos lagcos sociais e, em consequéncia disso, interfere
no quadro psiquico dos sujeitos.

Ratificando a afirmativa supracitada, estabelece-se uma associacao
complementar cujas variaveis preditoras passam a ser aquelas oriundas do
sofrimento mental influenciando no grau de participacéo social dos individuos. Nessa
perspectiva, os resultados relativos a Tabela 4 mostram as variaveis “chora mais do
que de costume”, “dificuldade de pensar claramente”, “incapaz de desempenhar
papel util na vida”, “perda do interesse pelas coisas” e “inutil na vida” em relacdo
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direta de influéncia e diretamente ligadas a sentimentos de inutilidade e
desvalorizagéo.

Ressalta-se que em relagdo a variavel “pensamento em dar fim a vida”,
ndo houve associacdo estatisticamente significativa em funcdo de um Udnico
participante cujo sofrimento mental n&o foi detectado pela escala, mas que admitiu
pensar em dar fim a propria vida. As demais variaveis preditoras também n&o
garantiram uma associacao confiavel.

Bittencourt et al. (2010) afirmam que algumas reacbes emocionais
caracteristicas do estigma podem manifestar-se em condutas de afastamento das
relacbes sociais, corroborando os achados da pesquisa na relagédo de influéncia
entre sofrimento mental e participacéo social, esta ultima como variavel de desfecho.

Leite, Sampaio e Caldeira (2015) admitem que o estigma associado a
doenca ainda faz da hanseniase um motivo de constrangimento e até mesmo de
retraimento social, podendo afetar o psiquismo, bem como a qualidade de vida dos
sujeitos acometidos.

Palmeira, Queiroz e Ferreira (2014) acrescentam nesse sentido que ter
hanseniase configura-se numa vivéncia desencadeante de grande vulnerabilidade
psicolégica ndo apenas por se tratar de uma doenca potencialmente incapacitante,
mas, sobretudo, porque sua trajetéria terapéutica induz a alteracdes estigmatizantes
na imagem corporal (como reac¢des hansénicas) que, consequentemente,

repercutem na autoestima e na identidade dos individuos.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

No escopo das doencas negligenciadas, a hanseniase estigmatiza e
discrimina, além de se relacionar diretamente com a pobreza e situacdes de
desvantagem social. O estigma da doenca, portanto, perpassa pela compreensao do
individuo acerca do adoecimento, e, sobretudo, pelas relagbes estabelecidas em
sociedade e consigo mesmo.

Dessa maneira, neste estudo, a aplicacdo conjunta da escala de
participacdo e do SRQ-20 potencializou a necessidade do reconhecimento dos
aspectos psicossociais desencadeadores do estigma em hanseniase, revelando
para além dos condicionantes do processo de estigmatizacdo — participacao social e
sofrimento mental — a urgéncia de um cuidado ampliado pautado na integralidade,
ultrapassando os limites da abordagem das questdes fisicas associadas a doenca.

Independente da nao restricdo a participacdo social e do elevado niimero
de pessoas com suspeicao negativa para TMC, a leitura dos achados da pesquisa
demonstra correlacdes do estigma imbricadas com o ambiente vivido, as condi¢cdes
sociais e de saude, fatores educacionais e condutas frente as emocdes do individuo
acometido.

A partir da correlacdo moderada entre participacdo social e sofrimento
mental, pdde-se verificar a associacdo e a influéncia muatua destas variaveis e
interligar o estigma a percepcado de menos-valia e de retraimento social das pessoas
acometidas pela hanseniase, conforme as escalas utilizadas.

Concluiu-se com esta pesquisa que ndo houve restricdo a participacdo
social e nem presenca de sofrimento mental entre os participantes, 0 que se
contrapfes aos efeitos de segregacdo esperados da hanseniase nas dimensfes
social e psicoldgica. Este fato pode estar relacionado a aplicacdo das escalas — sua
utilizagcéo pontual, diversidade de aplicadores e niveis distintos de compreensao dos
seus objetivos. Ressalta-se também o fato de que o SRQ-20 é uma escala de
rastreamento de sofrimento mental e ndo diagnéstica, mas que apesar de apenas
33,9% dos participantes apresentarem sofrimento mental, este valor € muito elevado
para ser desprezado na avaliacao.

Quanto a associacéo entre indicadores de participagéo social e sofrimento
mental houve correlagdo moderada entre ambos, 0 que corrobora a relagéo entre

estigma em hanseniase a partir desses indicadores. Contudo, numa perspectiva de
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influéncia mutua das duas variaveis, o sofrimento mental foi estatisticamente mais
significativo para a participacdo social do que o contrario, fato este que pode estar
ligado as alteracdes inerentes na personalidade, a partir de desordens emocionais e
psicoldgicas, desencadeando restricdo nas relagdes sociais.

Desse modo, ratifica-se a divulgacdo dos resultados desta pesquisa no
municipio junto as e-SF e NASF por meio de seminario tematico a ser organizado
em parceria com a Secretaria Municipal de Saude, reconhecendo a necessidade de
estudos posteriores para o aprofundamento dos dados, bem como, recomenda-se a
elaboracdo e validacdo de um instrumento especifico que mensure diretamente o

estigma em hanseniase, visto sua andlise ainda depender de fontes secundarias.
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ANEXO A — ESCALA DE RESTRICAO A PARTICIPACAO SOCIAL

Numero (ID) do Domicilio/Familia: Numero (ID) do Caso Referéncia:
Unidade de Satde: | Nimero do SINAN do Caso Referéncia:
Pesquisador: Data da Coleta:
Revisor: Data da Revisdo:
Nome completo do caso referéncla

Numero

Escala de Participagdo

Dea forma comparativa com 0s Seus pares...

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

[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa

um pr para vocé?

Vocé trabalha tanto quanto o0s seus pares (mesmo nimero de
horas, tipo de trabalho, etc.)?

[Se &s vezes, ndo ou irrelevante) até que ponto isso representa
um problema para vocé?!

Vocé contribul economicamente com a sua casa de maneira
semelhante & de seus pares?

[Se &5 vezes, ndo ou irrelevante] até que ponta isso representa
um problema para vocé?

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

[Se ds vezes, ndo ov irrelevonte] até que ponto isso representa
um problema para vocé?

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

[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa

L

um pr para vocé

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

[Se &5 vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um problema para vocé?,

\Vocé é tio ative socialmente quanto os seus pares (p. ex., em
atividades religiosas/comunitarias)?

[Se s vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto Isso representa

um probli para vocé?

1
® Instrumento adaptado do Projeto Integrahans Norte e Nordeste, coordenado pela UFC.
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Numero

Escala de Participagdo

De forma comparativa com os seus pares...

Nio especificado,
nio respondeu
Sim
As vezes
Néo

Vocé visita outras p nac dade com a

q ia que seus pares?

[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um problema para vocé?

Vocé se sente a vontade quando encontra pessoas novas?

[Se &s vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um problema para vocé?

10

[Se s veres, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um problema para vocé?

1n

Vocé se locomove dentro e fora de casa e pela

vizi ga/cidade do mesmo jeito que os seus pares?

[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um problema para vocé?

Em sua cidade, vocé frequenta todas os locais pablicos
(incdluindo escolas, lojas, escritarios, mercados, bares e
restaurantes)?

[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um probl para vocé?

Vocé tem a mesma oportunidade de se cuidar tdo bem quanto
seus pares (aparéncia, nutricio, salide)?

[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um probl para vocé?)

14

Em sua casa, vocé faz o servigo de casa?

[Se ds vezes, nBo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um problema para vocé?

Nas discussdes familiares, a sua opinido é importante?

[Se os vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto issa representa
um problema para vocé?

16

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

[Se das vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um probl para vacé?

17

(Vocé participa t3o ativamente quanto seus pares das festas e
rituais religiosos (p. ex., casamentos, batizados, veldrios, etc.)?

[Se ds vezes, ndo ou Irrelevante] até que ponto isso representa

um probl para vocé?|
18 |Vocé se sente confiante para tentar aprender coisas novas? -n.--
[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um problema para vocé?}
""“"l""'m' ""'l e Leve restrigio Moderadarestrigio | Grande restrigio Extrema Restricio
0-12 13-22 23-32 33-52 53 -90
C tarios:

2
® Instrumento adaptado do Projeto Integrahans Norte e Nordeste, coordenado pala UFC.
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ANEXO B — SELF-REPORTING QUESTIONNAIRE (SRQ-20)

-

["';_'_:1“ Z3e

CODIGO UBS:

[ MuNICIPIO: (1) PICOS  (2) FLORIANO

Namero (ID) do Caso Referéncia:

Numero do SINAN do Caso Referéncia:

Pesquisador:

Dala da Coleta:

Revisor:

Data da Revisdo:

Nome completo do caso referéncia:

| SELF-REPORTING QUESTIONNAIRE (SRQ-20), Versao em Portugués

|

INSTRUGOES:
Este questionario & sobre como vocg se sente a respeito de sua qualidade de vida, sa(de e outras dreas de sua

vida.. Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragoes, prazeres e preocupagoes, ao responde-lo.

Nos Gitimos 30 dias vocé:
2 Sente-se nervoso, tenso ou preocupado? Sim1 ndo 0| ( )
2. Assusta-se com facilidade? Sim1 ndo 0| ( )
3. Sente-se triste ultimamente? Sim! nio0| ( )
4. Vocé chora mais do que-de costume? Sim1 nio0| ( )
5. Tem dores de cabega frequentemente Sim1 nio0| ( )
6. Vocé dorme mal? Sim| nio0| ( )
% Vocé sente desconforto estomacal? Sim | nio0| ( )
8. Vocé tem ma digestio? Sim | ndo0| ( )
9. Vocé tem falta de apetite? Sim 1 ndao 0| ( )
10. Tem tremores nas mios? Sim | ndo 0| )
1. Vocé cansa-se com facilidade? Sim | ndo 0| ( )
12. Tem dificuldade em tomar decisdo? Sim I ndo 0| ( )
13. Tem dificuldades de ter satisfagio em suas tarefas? Sim1 ndo 0| ( )
14, O seu trabalho traz sofrimento? Sim! nao0| ( )
15. Sente-se cansado todo o tempo? Sim1 ndo0 | ( )
16. Tem dificuldade de pensar claramentc? Sim1 ndo0| ( )
17. Sente-se incapaz de desempenhar papel iitil em sua vida? Sim1 ndo0 | ( )
18. Tem perdido o interesse pelas coisas? Sim1 nio0 | ( )
19; Tem pensado em dar fim a sua vida? Sim | nao0| ( )
20. Sente-se initil em sua vida? Sim1 nio0| ( )
Total o

1
® Instrumento adaptado do Projeto Integrahans Norte e Nordeste, coordenado pela UFC.

Se o resultado for >7 (maior ou igual a sete respostas sim) estd comprovado sofrimento mental
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ANEXO C - PARECER DO CEP/UFPI

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
PIAUI - UFPI '

T

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Tituic da Pesquisa: INTEGRAHANS PIAUI: abordagem integrada de aspectos clinicos, epidemiol6gicos
(espaco-temporais), operacionais, € psicossociais da hanseniase em municipios
piauienses de alta endemicidade

Pesquisador: TELMA MARIA EVANGELISTA DE ARAUJO

Area Teméatica:

Versdo: 1

CAAE: 46169715.2.0000.5214

Instituicdo Proponente: Universidade Federal do Piauf - UFP!

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

DADOS DO PARECER

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

Apresentacdo do Projeto:

O protocolo de pesquisa é um Projeto de Pesquisa Operacionai do Programa de Pés graduagdo em
Enfermagem — Mestrado e doutorado, da Universidade Federal do (PPGENf/UFPI), 0 gual estéd sendo
desenvolvido nos municipios de Teresina, Floriano e Picos, com apoio financeiro da Nederlandse Stichting
Voor Leprabesirejding (NHR Brasil), Secretaria de Estado da Saude do Piaui, UFPI (Floriano e Picos)e
parceria (iécnico/cientifica) com a Universidade Federal do Ceard, Universidade Estadual do Piaui,
Faculdade de Ensino Superior de Floriano, Esiratégia Saude da Familia de Floriano e Picos. O objetivo &
avaliar os aspectos cperacionais, epidemiologicos (espago-temporais), clinicos e psicossociais que
influenciam a atengéo & salde para o controle da hanseniase em municipios de alta endemicidade para
doenga do estado do Piau, relativo ao periodo de 2001 a 2014. Realizar-se coleta de dados no periodo de
agosto/2015 a margoi2016 por meio de ievantamento dos casos referéncia de hansenfase e dos seus
contatos na base de

dados do SINAN; inquériio epidemiolégico e exame clinico da populagéo do estudo. Participarédo da
pesquisa 5.000 casos de hansenfase, 3.000 contatos & 6.000 coabitantes além de 150 profissionais & 02
gestores municipais de saude.

Enderego: Campus Universitario Ministro Petronio Portelia - Pro-Reitoria de Pesquisa

Bairro: Ininga CEP: 64.049-55C
UF: Pl Municipio: TERESINA
Telefone: (86)3237-2332 Fax: (86)3237-2332 E-mail: cep.ufpi@ufpi.edu.br
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A



UNIVERSIDADE FEDERAL DO . £y Plaboformo
PIAUf - UFPI : %ﬂ’wﬁ

Continuagao do Parecer: 1.115.818

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Avaliar os aspectos operacionais, epidemiolégicos (espago-temporais), clinicos e psicossociais que
infiuenciam a atengéo a satide para o controle da hansenfase em municipios de alta endemicidade para
hanseniase do estado do Piaui no periodo de 2001 a 2014.

Objetivo Secundario:

Caracterizar os padrées e tendéncias de aglomerados espago-temporais dos casos de hanseniase
diagnosticados;ldentificar os fatores de risco (operacionais: rede de atencgéo, clinicos, epidemiolégicos,
sociais, econdmicos, demogréaficos, ambientais) associados aos padroes de: entrada/detecgé@o de casos,
desempenho de avaliacdo de contatos, ocorréncia de incapacidades fisicas dos casos de
hanseniase:Verificar o desempenho das equipes da ESF em relagdo & vigilancia de contatos de hanseniase
e os determinantes de baixa cobertura da avaliag@o de contatos; Caracterizar os aspectos clinicos (perfil
clinico geral, comprometimento neural, episodios reacionais, limitac&o de atividade e consciéncia

de risco) de casos com hanseniase;Avaliar a estrutura e atributos essenciais da atencao primaria nos
municipios do estudo (padroes de acesso, utitizagdo e integralidade) relacionados a rede de atencgéo a
saude dos casos com hanseniase; Analisar 0 estigma associado € a restricdo & participacéo social nos
casos de hanseniase e o seu impacfo nos diferentes contextos socioculturais;Avaliar a qualidade de vida
dos casos de

hanseniase do estudo;Fornecer estratégias efetivas aos programas municipais, estaduais e nacional de
controle da hanseniase, visando 0 aperfeigoamento do desempenho das agbes de atencao a saude de
casos novos e em pos-alta da PQT. Caracterizar os padrées e tendéncias de aglomerados espago-
temporais dos casos de hansenfase diagnosticados;ldentificar os tatores de risco (operacionais: rede de
atencao, clinicos, epidemiologicos, sociais, econdmicos, demograficos, ambientais) associados aos padrdes
de: entrada/deteccéo de casos, desempenho de avaliaggo de contatos, ocorréncia de incapacidades fisicas
dos casos de hanseniase;Verificar o desempenho das equipes da ESF em relagio & vigilancia de

contatos de hanseniase e os determinantes de baixa cobertura da avaliagéo de contatos; Caracterizar 0s
aspectos clinicos (perfil clinico geral,comprometimento neural, episodios reacionais, fimitacéo de atividade e
consciéncia de risco) de casos com anseniase;Avaliar a estrutura e 0s padroes de acesso a rede de
ateng&o a satide dos casos com hanseniase;Analisar o estigma associado e a restricdo a participacao social
nos casos

de hanseniase e o seu impacto nos diferentes contextos socicculturais;Avaliar a qualidade de vida

Enderego: Campus Universitério Ministro Petronio Portella - Pro-Reitoria de Pesquisa
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dos casos de hansenfase do estudo;Fornecer estratégias efetivas aos programas municipais, estaduais e
nacional de confrole da hanseniase, visando o aperfeicoamento do desempenho das agdes de atengao a
saude de casos novos e em pos-alta da PQT.

Avaiiagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Este estudo apresenta risco minimo, isto &, 0 mesmo risco existente em atividades rotineiras como
conversar, iomar banho, ler eic. E também que nao havera coleta de sangue, fezes, urina, pele ou qualquer
material biolégico por meio de procedimentos invasivos que gerem riscos diretos ao participante. Contudo
poderia haver algum risco minimo relacionado & exposicéo de informagcdes contidas em banco de dados ou
obtidas por meio de inquérito. Todavia, todos envolvidos na pesquisa (coleta de dados e demais etapas)
estardo preparados para respeitar os principios éticos de pesquisa que envolve seres humanos, garantindo
a confidencialidade e a privacidade, a protecdo da imagem, 2 nao estigmatizacéo e a nao utifizagdo de
informagdes em prejuizo dos participantes.

Beneficios:

Os beneficios seréo tanto no sentido de se descobrir precocemente casos novos entre os contatos &
coabitantes dos casos, encaminhando-0s para o tratamento imediato, com vistas a evitar instalagao de
incapacidades, formas multiresistentes e disseminagéo da doenga, quanto no sentido de empoderar 03
profissionais da atencao basica e docentes para 0 manejo da hanseniase.

Comentéarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

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

baixo nivel socioecondmico e cultural, servicos de satde deficitarios, diagnostico tardio e busca insuficiente
da fontes de infeccéo, susientam a endemia em NOssO pais. Piaui,

area endémica, apresentou em 2010 um Coeficiente de Prevaléncia de 3,5/10.000 habitantes e um
Coeficiente de Detecgdo Geral de 46.5/100.000 habitantes, indicadores maiores que 0s observados em
ambito nacional (BRASIL, 2011a). Alguns municipios piauienses s&o considerados hiperendémicos, tais
como Teresina, Floriano e Uniéo. A regido de Picos, também possui um nivel de endemicidade alta. Desse
modo, é relevante a identificag@o dos casos NOVES de hansenfase entre os contaios intra domiciliares e
coabitantes.

Enderego: Campus Universitario Ministro Petronio Portella - Pré-Reitoria de Pesquisa
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Considerages sobre os Termos de apresentacao obrigatdria:

Os termos de apresentacao obrigatoria estéo anexados ao protocolo.
Recomendagdes:

Sern recomendacao.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de inadequacoes:

O protocolo de pesquisa esta aprovado, porque encontra-se elaborado segundo a Resolucdo 466/12 do
Conselho Nacional de Saude.

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

N&o

Considerages Finais a critério do CEP:

O CEP-UFPICMPP esta aguardando 0s relatorios parciais € final da pesquisa.

TERESINA, 19 de junho de 2015

/L*Ag-s‘umo’p/m:
Adrianna de Alencar Setubal Santos
{Coordenador)

P A Al S S
CEP-UFPI
Portaria Propesq N* 16/2014
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APENDICE A — QUESTIONARIO SOCIOECONOMICO E DEMOGRAFICO PARA

CASO REFERENCIA

DATA DA COLETA: I Numero (ID) do Caso Referéncia:
DADOS SOCIOECONOMICOS E DEMOGRAFICOS
Sexo: 1 ( ) Masculino 2 () Feminino
ldade: anos

Renda Familiar:

0 () Menos de 1 salario minimo

1( )1a 3 salarios minimos

2( ) 4 a6 salarios minimos

3 ( ) 7al0 salarios minimos

4 () Acima de 10 salarios minimos

9 () N&o sabe/Nao quer responder

Escolaridade:

0 ( ) Analfabeto 1( ) Fundamental Incompleto
2 () Fundamental Completo 3 ( ) Médio Incompleto

4 () Médio Completo 5( ) Superior Incompleto

6 () Superior Completo 9 () Nao sabe/Nao quer responder

Trabalho atual:

Cor/Etnia:

1( )Branca 2( )Parda 3( ) Negra/Preta 4 ( )Amarela
5( )Indigena 6( )Outra_ 9 ( ) Nao sabe/Nao quer responder
Religido:

0 ( ) Nenhuma/N&o tem religido atualmente 1( ) Catdlica

2 () Protestante 3 ( ) Espirita 4 () Umbandista

5( )Outra__ 9 () Néao sabe/Nao quer responder

Fonte: Adaptado de IntegraHans-PI, 2016.




APENDICE B — TCLE

INSTRUMENTO 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO* -3

*CASOS-REFERENCIA, CONTATOS E COABITANTES
Prezado(a) Sr./Sra.,

Vocé estd sendo convidado(a) a participar como voluntério(a) da pesquisa “Aten¢do & salide para
hanseniase em areas de alta endemicidade nos municiplos de Floriano e Picos: abordagem integrada
de aspectos operacionais, epidemiolégicos (espago-temporais), clinicos e psicossociais” -
IntegraHans Piaui. Sua participagéo é importante, porém, vocé nao deve participar contra a sua vontade.
Leia atentamente as informagbes abaixo e faga qualquer pergunta que desejar, para que todos os
procedimentos desta pesquisa sejam esclarecidos.

Nesta pesquisa pretendemos reavaliar as pessoas que j& tiveram hanseniase e seus familiares e coabitantes
(pessoas que moram ou moraram junto e que frequentam o domicilio) com o objetivo de descrever a situagdo
atual de quantas pessoas t8m ainda a doenga (ou suas sequelas/complicacBes/reagdes da hanseniase),
incluindo qual a situagdo clinica real delas em relagéo a doenga, como foi a abordagem da familia (contatos)
pelos servigos de salide, se todas tiveram garantido o direito ao exame clinico e ao tratamento/vacinagdo
(quando aplicavel). A pesquisa avalia também como os servigos de salde e o programa de controle da
hanseniase estdo funcionando no desenvolvimento destas agdes. Além disso, visando caracterizar melhor
a situagdo de sua vida atual das pessoas que tiveram ou tém hanseniase, serdo verificadas as necessidades
atuais de atengdo pelos servigos de satide por questdes fisicas ou psicologicas. Para estas pessoas, serdo
abordados temas como qualidade de vida, condigdes sociais e econdmicas (envolvendo também o domicilio
e contatos/coabitantes), estigma (qualquer caracteristica, ndo necessariamente fisica ou visivel, que néo se
combina com as expectativas sociais acerca de uma determinada pessoa) e sua participag@o na socledade.

Enderego do responsavel pela pesquisa

Institulgdo: Departamento de Enfermagem da Universidade Federal do Piaul

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

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

ATENCAO: Para informar ocorréncias irregulares ou danosas durante a sua participagéo no estudo, dirija-
se/contate
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Piaui
Enderego: Campus Universitario Ministro Petronio Portella - Bairro Ininga.
Pré Reitoria de Pesquisa - PROPESQ.CEP: 64.049-550 - Teresina - PI.

Telefone para contato: ( 86) 3237-2332

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

Neste estudo serdo realizadas entrevistas e serdo aplicados questionarios. Além disto, seré feito exame
dlinico (fisico) da pele e também da face (exame dos olhos e do nariz); palpagéo de nervos dos bragos e
pernas e avaliacéo da fungéo sensitiva-motora destes nervos através do exame dos pés e das méos. Em
todas as etapas estardo envolvidos profissionais treinados para cada atividade.

1
@ Instrumento adaptado do Projeto Integrahans Norte e Nordeste, coordenado pela UFC.
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RISCOS E BENEFiCIOS:

* Este estudo apresenta risco minimo, isto &, 0 mesmo risco existente em atividades rolineiras coma
conversar, tomar banho, ler etc.

l'.‘ . HMentas S 3 5 Uretos a0 participa
participar desta pesquisa vocé ndo eslara sujeito a nenhum risco.
* Vocé ndo recebera nenhum pagamento por participar desse estudo.

DIREITOS DOS PARTICIPANTES:

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

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

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

* Agarantia de que vocé ndo sera identificado(a) em nenhuma publicagéo.

= Agarantia de receber informagdes atualizadas durante o estudo e em sua finalizagao, ainda que este
possa afetar a minha vontade do participante de continuar na pesquisa,

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

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

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

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

) NAO CONCORDO em participar.

; ) / / ;
(Municiplo, Estado, Dia, Més e Ano)

/7 i Mases Duomnogpioclion ol Unoas e
(L e (s < '
Dra. Telma Maria Evangelista de Araijo
Coordenadora Geral
Projeto Integrahans Piaul
Responsavel pelo estudo
Assinatura ou impressso datiloscopica Nome do profissional que aphcou o TCLE
dofa) voluntéric(a) ou responsével legal (POR EXTENSO)
Nome do voluntario:
Endereco sl
Complemento ; Bairro: Cidade: UF:
Ponto de referéncia: CEP
Telefone(s) para contato (DDD);

2
® Instrumento adaptado do Projeto Integrahans Norte e Nordeste, coordenado pela UFC.
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