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INTRODUCAO

No ambito da unidade curricular Psicologia da Saude e dos Sistemas Grupais do
Curso Superior de Enfermagem foi proposto as alunas Ana Filipa dos Santos, Ana
Isabel Aradjo Maio, Ana Luisa Cortesdo Cardoso, Ana Luisa Dias Mendes, Inés Sofia
Fernandes Carvalho, Laura da Conceicdo Castela Ferreira, Marcia Silva Coelho e
Natacha Maria Neves Inacio da turma D, inseridas na Escola Superior de Enfermagem

(ESENfC), a realizacdo de um trabalho como forma continua de avaliacdo semestral.

O trabalho é parte integrante da disciplina de Psicologia da Saude e dos Sistemas
Grupais, constituindo-se um método de avaliagcdo curricular, tendo como objetivo
verificar os conhecimentos adquiridos pelas alunas acerca do tema proposto, num
contexto de execucao tedrica de diferentes conceitos e pesquisas relacionadas com as

suas areas de formacao.

Este trata-se de um projeto em grupo elaborado a partir de uma abordagem
psicolégica da lepra também denominada de hanseniase. Segundo Fernandez-
Vazquez (2016), esta patologia foi descoberta em 1874 por Hansen, um investigador
Noruegués, permanecendo até aos dias de hoje. Deste modo, tendo o trabalho o
seguinte tema “Lepra: a doenca da soliddo. Do impacto psicolégico a adesao

terapéutica”.

A selegdo deste tema realizou-se em contexto escolar, pelas discentes, visto tratar-se
de uma patologia infetocontagiosa pouco abordada na comunidade, porém ainda
existente. Sendo assim, é fundamental alertar a comunidade sobre a sua histéria e o

seu impacto psicossocial.

Os objetivos deste trabalho consistem em transmitir aos alunos a relevancia da
tematica a abordar, desenvolver a importancia da abordagem psicologica, enumerar
os diversos sintomas fisicos da hanseniase e reconhecer os modos de transmisséo da

mesma, advertindo sobre a adesao terapéutica destes utentes.

Verificamos ainda a importancia desta tematica no dia-a-dia dos profissionais de
saude uma vez que “... ndo se sentem preparados para a assisténcia ao paciente com
Hanseniase e que as capacitagfes sdo ainda insuficientes e pontuais.” (Saltarélli &
Seixas, 2016, p.620)
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Tendo em conta a metodologia do trabalho, este ser4 realizado tendo por base artigos
da base de dados b-on e dados estatisticos retirados do Instituto Nacional de
Estatistica (INE). Relativamente aos artigos cientificos a sua grande maioria foi
traduzida pelas alunas tendo em conta que se encontravam em lingua inglesa e lingua

espanhola.

Os recursos a utilizar serdo os computadores, sendo que para a apresentacao oral se

utilizard material didatico.

O presente trabalho sera estruturado da seguinte maneira: ird conter uma capa, uma
contracapa, um sumario, uma introducéo, sendo que para que haja coeréncia ao longo
do mesmo, ir4 conter também um desenvolvimento na qual estara presente o tema
hanseniase onde se ira referir a historia e breve descricdo da doenga, na qual estara
presente a epidemiologia da mesma. O trabalho contera também o desenvolvimento
da hanseniase, na qual estardo presentes a etiologia, sintomas fisicos e modos de
transmissdo. Para finalizar abordar-se-a o processo do impacto psicolégico até a

adesao terapéutica.

Por dltimo, devera ainda conter uma conclusdo na qual se realizara uma reflexao
critica, bibliografia e anexos, onde se encontrardo os artigos cientificos utilizados para
a realizacdo do trabalho.

E ainda de salientar que a capa, sendo de cariz cientifico, ira conter um conjunto de
informacéo discreta de forma a identificar, personalizar e realcar aspetos importantes

gue irdo ser abordados ao longo do trabalho escrito.

O seguinte trabalho sera realizado nos tempos livres, porém serdo disponibilizadas
aulas tedrico-praticas para o esclarecimento de dulvidas e para a realizagdo do
mesmo, com o auxilio das docentes da disciplina. Sera disponibilizado aos alunos um
longo prazo para a realizacdo deste, visto que o mesmo tera de ser entregue até ao
dia 29 de novembro de 2017, em suporte de papel e, posteriormente serd defendida

oralmente a turma respetiva, no dia 14 de dezembro de 2017.
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1 - HISTORIA E BREVE DESCRICAO DA DOENCA

Hanseniase, lepra, morfeia, mal de Hansen ou mal de Lazaro foi divulgada pela

primeira vez em 1874 pelo investigador noruegués Hansen.

Durante milhares de anos esta doenca foi vista como ignébil, intimidante e por isso,
altamente estigmatizante para a humanidade. Como prova disso, foram encontrados
factos arqueoldgicos (2000 - 2500 a. C.) que demonstraram o sofrimento da

humanidade em regi6es da india, bem como papiros egipcios.

Ainda assim, alguns médicos gregos de Alexandria denominaram esta doenga como
elefantiase, tratando-se de um género de lepra que se demostra pela aparéncia dura e
rugosa da pele, semelhante a pele dos elefantes. Esta foi introduzida na Europa
devido ao retorno do exército de Alejando Il a Macedonia, apds a sua permanéncia na
india em 327 a. C. (Fernandez-Vazquez, 2016).

O pensamento individual assentava na crenga de que a religido influenciava o
aparecimento da doenca, persuadindo o comportamento daqueles que rodeavam o
doente. Segundo Costa como referido por Silveira et al. (2014):

Na antiguidade, a causa, o diagnéstico e as medidas tomadas em relacao a
hanseniase eram baseados em principios religiosos, que alimentavam a
crenca de que a lepra era resultante de castigos divinos, sendo o leproso visto
como alvo da ira de Deus e, por isso, estava condenado a marginalizacao.
(p.523).

Deste modo, o portador de hanseniase era afastado da comunidade e dos seus

familiares.

1.1 - EPIDEMIOLOGIA

A vigilancia epidemiolégica da hanseniase é de grande importancia para a
monitorizacdo, para a avaliagdo da severidade e para a ponderacdo dos grupos

populacionais mais afetados por esta patologia.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), a doenca é descrita como uma
problematica a nivel da saude publica em paises em que se destaca uma taxa de

prevaléncia superior a um caso por 10.000 habitantes (Lopes et al. Braz, 2017).
14



Em 1991, foi também definido pela OMS que a problematica deixaria de pertencer ao
setor de saude publico em paises onde a taxa de prevaléncia fosse inferior ou igual a
um caso a cada 10.000 habitantes.

Contudo, verificou-se que em 2008 ocorreu em todo o mundo uma erradicagdo da
lepra, exceto em paises como o Brasil, Nepal e Timor-Leste (Saltarelli & Seixas, 2016).

Em 2011 foi diagnosticado a nivel mundial cerca de 228.474 casos relatados com
hanseniase (Lopes et al. Braz, 2017).

Para concluir, constatou-se que a nivel nacional, registou-se apenas um caso de lepra
em 2013, ao passo que, em 2015 foram assinaladas duas situacdes, sendo ambas do
sexo masculino, residentes na regido centro do pais (Instituto Nacional de Estatistica,
2017).

2 — DESENVOLVIMENTO DA LEPRA

A hanseniase, também denominada de lepra, € uma doenca infectocontagiosa,
causada pela Mycobacterium leprae, que provoca danos a nivel tegumentar e a nivel

do sistema nervoso periférico.

A mesma é dividida em dois tipos de hanseniase, sendo elas a hanseniase

indeterminada e a dimorfa.

A primeira trata-se de uma forma primaria desta patologia, podendo progredir para
uma possivel cura ou evoluir para diferentes formas polares, tuberculoide ou

virchowiana.

Por outro lado, a dimorfa é caraterizada por placas ou lesdes foveolares (lesGes na

parte eritemato-pigmentares da pele).

A nivel populacional a lepra afeta um grande ndmero de pessoas, contudo poucos
contraem a doencga, tem por acréscimo comportamentos que envolvem a mentira e a
omissdo nas atividades laborais do individuo, levando a uma consequente alteragéo

nas relagdes conjugais, familiares e afetivas.
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E importante ter conhecimento que a doenca sé se manifesta se houver uma interagéo
interdependente entre os fatores individuais, ambientais e do préprio bacilo. Esta
manifesta-se em ambos 0s sexos, contudo estatisticamente, existe uma maior

incidéncia no género masculino (Silveira et al., 2014).

Segundo Brito et al. (2016), o conhecimento dos mecanismos de transmisséo contribui
para a cessacao da cadeia de contaminacdo. Sendo a hanseniase uma doenca
infetocontagiosa, um dos principais objetivos aponta para o impedimento da

propagacao do bacilo.

Deste modo, os principais modos de transmissdo da Mycobacterium Leprae incluem
0s procedimentos relacionados com a técnica de tatuar, os mamiferos como o0s
chimpanzés, os macacos e os tatus, as lesfes especialmente em criangas que tenham
contacto com o solo e ainda as insuficientes condi¢des habitacionais e de saneamento
basico (Sillo et al., 2016; Saltarelli & Seixas, 2016).

Esta patologia transmite-se ainda por contato direto, em doentes que n&o receberam
tratamento adequado, pelas vias aéreas superiores, por meio das secre¢fes nasais,

goticulas exteriorizadas ao falar, tosse e espirros (Lopes et al. Braz, 2017).

Conclui-se entdo, que a lepra é mais comum em areas rurais e que as criangas sao
mais suscetiveis de infecdo, podendo esta patologia afetar tanto o sexo feminino como
0 sexo masculino (Schub & Heering, 2016). Como modo de prevencao da hanseniase
sdo realizados exames complementares de modo a despistar a doencga, sendo

sugerida aos individuos uma vacina preventiva (Sillo et al., 2016).

3 - DO IMPACTO PSICOLOGICO A ADESAO TERAPEUTICA
“Foi um impacto profundo, porque € uma doenga que mesmo sabendo que tem

tratamento, é dificil de lidar, € dificil de conviver, porque tem algumas reacoes, tem

alguns sintomas e incomoda.” (Santana et al., 2017, p. 115).
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3.1 - AREAGCAO DO DOENTE AO RECEBER O DIAGNOSTICO DE LEPRA

Em muitas situacdes, a pessoa sente-se frustrada por estar doente e desconhecer a
causa. Deste modo, o diagnéstico de hanseniase devia ser eventualmente a razéo
para o alivio e a diminuicdo da angustia do doente, no entanto em doentes com esta

patologia verifica-se o efeito contrario (Belchior como referido por Silveira et al., 2014).

Quando o diagnéstico € confirmado pelo médico, o doente deverd ter tempo para
compreender o diagnostico, aumentar a literacia sobre a doenca e entender, enfrentar

e aderir ao tratamento (Silveira et al., 2014).

Assim quanto mais rapido e eficientemente for realizado o diagnéstico maior sera a
prevencdo de sequelas e incapacidades, permitindo assim a reducdo do estigma (Sillo
et al., 2016).

Os portadores de hanseniase sentem-se “...fragilizados ao receberem o diagndstico da
doencga, o que trouxe o desejo de morrer, estigma, (...) isolamento da familia e
mudangas nos seus habitos.” (Almeida et al. como referido por Silveira, 2014, pp. 519-
520).

Antes da aceitacdo do problema de saude o doente pode atravessar um processo de
oposicdo e de revolta que é variavel na duracdo e intensidade (Silva et al. como

referido por Silveira, 2014).

3.2 - IMPACTO PSICOLOGICO

Para além do impacto a nivel individual sdo também refletidas repercussdes na
sociedade, como o preconceito, 0 medo e 0 estigma que se encontram presentes na
cultura provocando grande sofrimento e dor no portador da doenca (Silveira et al.,
2014; Sillo et al., 2016).

E possivel que a pessoa passe a acreditar que ndo tem direitos ou possibilidade de
pertenca na sociedade face as condicdes estéticas de apresentacdo (Ericeira et al.,

2016). Deste modo, as pessoas diagnosticadas com hanseniase apresentam um risco
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de quebra dos vinculos com as suas familias, com a sociedade e também com o seu

trabalho (Figueiredo como referido por Silveira, 2014; Sillo et al., 2016).

Apresentam sintomas depressivos, vergonha e culpabilizagdo, bem como raiva para

consigo proprio conduzindo ao isolamento social (Sillo et al, 2016).

Segundo Sillo et al. (2016), os leprosos sofrem impactos negativos na saide mental
refletindo-se na diminuigdo da autoestima, tendo em conta que a doenca se repercute

a nivel fisico e tendo como consequéncia os efeitos secundarios da terapéutica.

Conforme Ericeira et al. (2016), na hanseniase a depressao € a desordem psiquiatrica
mais frequente. Tal consequéncia é verificada pelo testemunho de uma mulher com 51

anos diagnosticada com hanseniase. Segundo Sillo et al. (2016):

Eu nunca acreditei em preconceito até sofrer dele. Foi muito dificil, traumatico.
As pessoas nao percebem que isto mata outras pessoas. H4 muitas maneiras
de matar uma pessoa. Eles danificaram a minha mente. Hoje ndo sei se quero
viver ou morrer, jA ndo sei mais. Por um lado quero viver, por outro ndo. (p.
385)*

As deformidades que surgem nos individuos leprosos sdo maioritariamente
incapacitantes e resultam na inaptiddo para trabalhar, levando a sentimentos

depressivos e consequentemente ao isolamento de modo a evitar o contacto social.

Durante a evolugdo da doenca existem problemas fisicos que se refletem a nivel
psicoldgico, deste modo recorreu-se a um esquema de Sillo et al. (2016) para melhor

compreenséo da situacgao.

(estigma experienciado)

percecionado) \

Depresséo.
Falta de autoconfianga.
Autocritica.
Vergonha
(auto-estigma)

S V.

. Inabilidade para trabalhar Diminuigéo d? participagdo
Incapacidades I i na sociedade.
€ realizar as rotinas Isolamento voluntério

, Medo da discriminagéo e
Medo do evitamento ﬁ preconceito (estigma

Deformidades

Figura 1 — Possiveis situagbes em como deformidades visiveis conduzem a sentimentos

negativos (esquema retirado de Sillo et al, 2016, p. 388)

18

' Tradugao livre feita pelas autoras do trabalho

2 Traducao livre feita pelas autoras do trabalho


Ana Santos


Ana Santos
18


Conclui-se que o impacto psicolégico da lepra € demonstrado por revolta e inutilidade
provocando uma dificuldade na satisfacdo das necessidades e desejos (Silveira et al.,
2014).

3.3 - ADESAO TERAPEUTICA

O tratamento da hanseniase € realizado a nivel ambulatério, nos servi¢cos de saude.
Durante o tratamento do individuo, institui-se uma associacdo terapéutica,
denominada de poliquimioterapia (PQT) que erradica o bacilo Mycobacterium leprae
evitando consequentemente a extensdo da patologia, prevenindo assim as
incapacidades fisicas e as deformidades por ela causadas, levando a sua provavel
cura (Dolenz et al., 2014).

Para a adesédo terapéutica é importante procurar informar o doente sobre os efeitos
secundarios do tratamento, esclarecer as suas duvidas, sendo necessario nesta fase
fornecer ao individuo um acompanhamento psicolégico com o fim de monitorizar e

melhorar o seu estado de saude mental.

Em casos em que se omite ou ndo se informa o utente dos efeitos secundéarios da
terapéutica, reflete-se uma quebra de confianca entre doente e os profissionais de
saude, levando a um consequente comprometimento da adesao terapéutica por parte
do doente (Sillo et al., 2016).

Deste modo, podemos dividir as repercussbes negativas da adesdo terapéutica em

guatro niveis, o psicolégico, o fisico, o relacional e o ambiental.

Em relac@o ao psicologico, os individuos com hanseniase, apresentam uma influéncia
negativa na qualidade de vida, uma vez que relatam dificuldades na memoria,
concentracdo e a nivel dos pensamentos, sendo que estes sdo maioritariamente
negativos, acabando por se refugiar na religido e na espiritualidade. Manifestando-se

sintomas semelhantes aos da depresséo e ansiedade.

A nivel fisico, a dor provocada pela terapéutica influencia a qualidade de vida de forma
direta e indireta, dado que ao longo do tratamento as pessoas sentem uma
incapacidade na realizagdo de tarefas anteriormente faceis de realizar, tais como

passar a roupa a ferro ou trabalhar.
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No que diz respeito as relacdes sociais, 0s portadores sentem que a atividade sexual é
afetada, derivado do desconforto e da estigmatizacdo consequente das alteracbes
fisicas causadas pela hanseniase.

Por fim, a nivel ambiental, ndo se encontrou qualquer problematica, contudo é
importante referir que os individuos praticantes de algum tipo de desporto ou atividade
de lazer, apresentam uma melhor adeséo a terapéutica, obtendo um tratamento mais
eficaz, contrariamente aos que apresentam comportamentos sedentarios (Dolenz et
al., 2014).
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CONCLUSAO

Finalizado o nosso trabalho com o tema “Lepra: a doenga da soliddo. Do impacto
psicoloégico a adesao terapéutica”, concluimos que este decorreu dentro do que estava
previsto, tendo sido notavel que a realizacdo do mesmo foi produtiva, uma vez que o
tema apresentado € pouco abordado na sociedade, tendo em conta que se trata de
“...um claro preconceito existente no modo pelo qual os individuos veem a si mesmos

e sdo vistos pelos demais.” (Silveira et al., 2014, p.525).

Consideramos que o enfermeiro deve ter um papel ativo na prestagéo de cuidados, no
esclarecimento de duavidas, na validagdo do conhecimento que o doente apresenta
acerca da sua patologia e da sua condig¢éo clinica, minimizando assim o impacto da
doenca com o objetivo de tranquilizar o utente, de forma a esclarecer quaisquer mitos,

crencgas e preconceitos que angustiem o portador (Silveira et al., 2014).

Tendo em conta os conteudos lecionados durante as aulas, € importante salienta-los
de forma a realizar uma reflexdo critica sobre o tema, com o auxilio do material
disponibilizado. A evolug&o do conceito de lepra foi considerada durante muito tempo
como um castigo, causado por forcas sobrenaturais ou demoniacas nas culturas
antigas, contudo, na idade média atribuiu-se a causa da doenca a um castigo divino.
Nos dias de hoje, a causa desta doenca vai ao encontro do Modelo biopsicossocial
onde a mesma se deve a processos com multiplos fatores consequentes das

interacbes da pessoa com o ambiente, traduzindo-se no seu comportamento.

Durante a histéria da humanidade o Homem manifestou sempre uma necessidade de
compreender a causalidade dos acontecimentos, 0 mesmo acontece com a lepra, tal

facto é explicado pela Teoria da Atribuig&o.

Quanto a adeséo terapéutica esta relaciona-se com a literacia acerca da doencga, pelo
doente, a forma como implementa os seus conhecimentos, 0 modo como este se
relaciona com os demais, o apoio familiar e social, o estatuto s6cio econémico, 0s
sentimentos e emocdes, as crengas e valores, entre outros aspetos influenciadores da
adesdo terapéutica. Assim, podemos concluir que, o individuo com uma doenca deve
ser visto como um todo, que necessita de cuidados individuais, apoio psicolégico,

familiar e social.
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Apos a realizacdo do trabalho escrito, verificamos que os objetivos propostos foram
concluidos. Contudo, surgiram algumas dificuldades que se relacionaram com a
existéncia de pouca informacao recente em relagdo ao tema abordado, havendo assim
necessidade de pesquisar em artigos cientificos que ndo correspondiam aos anos

limite propostos pelas professoras.

Considera-se que o tema € pertinente, uma vez que este é investigado mundialmente,

mas nao colocado a prova frequentemente nos servigos de saude.

Uma vez que o utente é um ser individual com as suas préprias caracteristicas é da
competéncia do profissional de salde aceitar e facultar o respeito e bem-estar da
pessoa cuidada. Salienta-se ainda que se trata de um tema transversal, que deve ser
reforcado de forma a que a dignidade humana e a manutengdo das suas

necessidades sejam preservadas.
Segundo Silveira et al. (2014), conclui-se que:

Apesar do crescente incentivo as estratégias de eliminagdo ou controle da
hanseniase, a fim de minimizar ou acabar com o estigma e as descriminagoes,
€ preciso a implantacdo de novas medidas educacionais, visto que ainda é

prevalente a visdo pejorativa acerca da hanseniase (p.526).
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RESUMO

A descricio epidemioldgica da hanseniase em todos os seus
diferentes aspectos corresponde a uma importante forma de
contribuicio do monitoramento, caracterizacao da tendén-
cia e magnitude da doenca, avaliacido dos grupos populacio-
nais mais atingidos, fortalecimento da vigilancia epidemio-
logica e, também, como indicador da eficiéncia dos progra-
mas de a¢do e controle empregados. Desse modo, o objetivo
deste estudo foi levantar o perfil epidemiolégico dos pacien-
tes com hanseniase, atendidos em um Centro de Saude, no
municipio do interior paulista, no periodo de 2012 a 2014.
Trata-se de um estudo descritivo, exploratoério, com aborda-
gem quantitativa, em que foram revisados os prontuarios de
24 pacientes. Foi realizada a analise descritiva dos dados,
com indicacio de frequéncia e calculo percentual. Na analise
sociodemogrifica dos pacientes com hanseniase deste estudo,
observou-se o predominio de pessoas do sexo masculino e em
idade economicamente ativa, cor branca, com primeiro grau
incompleto e residente na drea urbana. De acordo com a
classifica¢do operacional, 50% correspondem a paucibacila-
res e 50% a multibacilares, e a forma clinica predominante
foi a Dimorfa, seguida pela Tuberculoide. Em relacio ao
grau de incapacidade, 8,3% apresentam grau 2. Entretanto,
79,1% tiveram &xito em seu tratamento chegando a cura.
Conclui-se que o perfil epidemioldgico da hanseniase do mu-
nicipio pesquisado sugere uma redu¢io na prevaléncia da
doenc¢a, porém a realizaciio do diagnéstico é tardia.

PALAVRAS-CHAVE: Hanseniase, Epidemiologia, preva-

1éncia, perfil de saude.

ABSTRACT

Hansen's disease epidemiological description in all its different

BJSCR (ISSN online: 2317-4404)

features provides an important contribution for monitoring,
characterization of tendency and magnitude of the disease, as-
sessment of population groups mostly affected by it, strengthen-
ing of epidemiological health surveillance and, also, effective-
ness indicator of action and control programs applied in it.
Therefore, this study was carried out to build up the epidemio-
logical profile of Hansen's disease carriers seen by a Health Care
Center, located in Sdo Paulo State countryside, form 2012 to
2014. I is an exploratory descriptive study, developed with a
quantitative approach, in which one reviewed the medical rec-
ords of 24 patients. One carried out the descriptive analysis of
the available data showing the disease frequency and per cent
calculations. In the socio-demographic analysis of Hansen's dis-
ease carriers broached in this study, one found out the preva-
lence of male patients still in their working age, white complex-
ion, grade school not completed, and residents in towns. Accord-
ing to an operational classification, 50% of them were pauciba-
cillary and 50% multibacillary, with a prevailing dimorphous
clinical form, followed by the tuberculoid one. Concerning their
disability degree, 8.3% have degree 2. However, 79,1% of them
were successful in their treatment and managed finally to be
healed. One managed to conclude that the epidemiological pro-
file of Hansen's disease within the county at issue suggests its
reduction, although it has remained as a late diagnosis.

KEYWORDS: Leprosy, Epidemiology, prevalence,
health profile.

1. INTRODUGAO

A hanseniase ¢ uma doenga infectocontagiosa, de evo-
lucdo lenta, que se manifesta principalmente por sinais e
sintomas dermatoneurolégicos. O Mycobacterium leprae

Openly accessible at http://www.mastereditora.com.br/bjscr
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€ o seu agente etiologico, caracterizado por apresentar alta
infectividade e baixa patogenicidade, ou seja, contamina
um grande nimero de individuos, no entanto, poucos ado-
ecem!. O periodo de incubagio é longo, com duragdo mé-
dia de 2 a 7 anos, podendo, em alguns casos, esse periodo
ser de meses ou de mais de 10 anos?.

A transmissdo € inter-humana e ocorre, em especial,
pelas vias aéreas superiores de pacientes com alta carga
bacilar®. Entretanto, existe a possibilidade de penetragdo
do microrganismo através da pele, quando esta ndo se
apresenta integra*®. O ser humano ¢ considerado a Unica
fonte de infec¢@o por meio de uma transmissido por con-
tato direto, no entanto, ha evidéncias de que o Mycobac-
terium leprae pode ser transmitido de forma indireta,
existindo outros reservatdrios fora do corpo humano,
sendo eles, o tatu, 0 macaco mangabei e o chimpanzé®.

A distribui¢ao da hanseniase no Brasil é heterogénea
e reproduz as desigualdades socioecondmicas entre as di-
ferentes regides do pais, ou seja, a distribuicdo da doenca
confirma que os fatores econémicos, sociais e culturais
auxiliam na sua propagacdo, sobretudo quando associa-
dos as mas condigdes sanitarias ¢ ao baixo grau de esco-
laridade da populag@o. Caracteristicas especificas como a
potencialidade do diagndstico, a situagao territorial asso-
ciada a fatores de risco, acesso aos servicos de saude e
migragdes populares, seriam responsaveis pela elevada
heterogeneidade da doenga’.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) caracteriza
a doenga como um problema de satde publica, especial-
mente nos paises cujas taxas de prevaléncia ultrapassam
um caso por 10.000 habitantes*. No ano de 2011, em todo
o mundo, foram detectados 228.474 casos da doenga. O
Brasil ocupa o segundo lugar em niimero absoluto de ca-
sos (33.955), atras apenas da India, e um coeficiente de
prevaléncia da doenga de 1,54/10.000 habitantes, ainda
inferior a meta instituida pela OMS®?.

Em 2011, de acordo com o Sistema de Informacao de
Agravos de Notificagdo (SINAN), o estado de Sdo Paulo
registrou 2.001 casos de hanseniase, representando um
coeficiente de prevaléncia de 0,47/10.000 habitantes, con-
siderado dentro dos pardmetros da OMS. No municipio
do interior paulista abordado na pesquisa, que apresenta
um total de 23.513 habitantes, a realidade da doeng¢a néo
difere da situagdo nacional, sendo registrados oito casos
de hanseniase em 2014, representando um coeficiente de
prevaléncia de 3,4/10.000 habitantes, considerado infe-
rior & meta estabelecida pela OMS.

A Hanseniase possui um amplo espectro de manifes-
tagdes clinicas, as quais sdo determinadas por diferentes
niveis de resposta imune celular do hospedeiro ao ba-
cilo'®. Com base nesses dados e de acordo com a classifi-
cacdo de Madri foram determinadas as caracteristicas e
formas clinicas da doenca, a saber: a Indeterminada ¢ Tu-
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berculoide (formas paucibacilares da doenca), ¢ a Di-
morfa e Virchowiana, que correspondem as formas mul-
tibacilares'.

A Hanseniase Indeterminada, geralmente ¢ a forma
inicial da doenca e pode progredir para cura ou para as
formas polares (Tuberculoide ou Virchowiana). Caracte-
riza-se por uma ou mais maculas hipocromicas com alte-
racdo de sensibilidade (hipoestesia ou anestesia) e, geral-
mente, ndo ha acometimento de troncos nervosos. Na
Hanseniase Tuberculoide, as lesdes de pele sdo caracteri-
zadas por maculas ou placas eritematosas, infiltradas,
com bordas elevadas e involugdo central (anulares). Nessa
forma clinica pode ocorrer comprometimento de um
nervo periférico (mononeuropatia)'"'2,

A Hanseniase Dimorfa pode apresentar placas em nu-
mero variavel ou lesdes foveolares, que correspondem a
lesdes de pele extensas e infiltradas, intercaladas com
areas de pele normal. Geralmente apresenta mais de um
nervo acometido. Na Hanseniase Virchowiana, a lesdo ca-
racteristica é o hansenoma, no entanto, ¢ comum o apare-
cimento de papulas, nédulos, com infiltragdo difusa espe-
cialmente na face e nos membros, associado a madarose,
xerodermia e alteragdes oftalmoldgicas, otorrinolaringo-
logicas e sistémicas'!12,

Outra forma de classificagdo ¢ a operacional, adotada
pelo Ministério da Satude, que se baseia no numero de le-
sOes cutaneas e norteia o tratamento com a poliquimiote-
rapia. Classifica os doentes em Paucibacilares quando ha
presenca de até cinco lesdes cutdneas ou apenas um
tronco nervoso acometido e a baciloscopia pode ser nega-
tiva, e em Multibacilares quando ha presencga de mais de
cinco lesdes cutaneas ou mais de um tronco nervoso aco-
metido e baciloscopia positiva®!13,

O tratamento da hanseniase ¢ ambulatorial e tem como
principal linha de escolha a poliquimoterapia (PQT). A
OMS recomenda a PQT com Rifampicina e Dapsona por
um periodo de 6 meses para as formas paucibacilares, e
para as formas multibacilares a PQT com Rifampicina,
Dapsona e Clofazimina por um periodo de 12 meses. >
O uso desta associagdo destroi o bacilo e evita a evolugdo
da doenca, assim, com o inicio do tratamento, a transmis-
sao0 da doenga ¢é interrompida e, se realizada de forma cor-
reta, leva a cura e alta para o paciente®.

As reagoes hansénicas sdo alteragdes do sistema imu-
nologico, que se exteriorizam como manifestacdes infla-
matorias agudas e subagudas, e podem causar danos per-
manentes aos nervos, como também afetar pele ¢ outros
orgdos. Acometem cerca de 30 a 50% dos pacientes com
Hanseniase e aparecem mais frequentemente no inicio do
tratamento com a PQT, no entanto, podem ocorrer em
qualquer fase do curso da doenga. S3o classificadas em
Reagdo do Tipo 1 (Reagdo Reversa) e Reacdo do tipo 2
(Eritema Nodoso Hansénico)'>.

A Reagdo do Tipo 1 corresponde a uma exacerbagio
da imunidade celular e acomete frequentemente a forma
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clinica Dimorfa ¢ mais raramente a Tuberculoide. Nor-
malmente resulta em inflamagio e dor nas lesdes de pele
previamente existentes e aparecimento de novas lesdes,
associado ou nao a neurites. Por outro lado, a Reacdo do
Tipo 2 caracteriza-se pela exacerbacdo da imunidade hu-
moral e surge principalmente na Hanseniase Virchowi-
ana. Tem como manifestacao clinica mais frequente o sur-
gimento de nddulos subcutineos dolorosos, que podem
ser acompanhados de sintomas sistémicos, bem como
neurite, linfadenite, artrite, dactilite, uveite e orquite'>'°.

Entre as doengas transmissiveis, a hanseniase ¢ uma
das principais causas de incapacidade fisica perma-
nente'”. O grau de incapacidade esta relacionado com o
tempo de doenca, que permite uma avaliacdo indireta da
efetividade das atividades de deteccdo precoce e trata-
mento adequado dos casos'®. As incapacidades fisicas da
doenca sao determinadas por meio do teste de sensibili-
dade dos olhos, maos e pés, e sdo classificadas e definidas
conforme critérios da OMS, em grau 0, 1 ¢ 2.

A incapacidade fisica acomete aproximadamente
23,0% dos pacientes com hanseniase apos a alta. A avali-
acdo e o monitoramento do estado em que se encontram
0s pacientes sdo essenciais para a preservagdo da estrutura
e funcdo do nervo periférico, contribuindo para a identifi-
cagio precoce de complicagdes neurais € incapacidades!?.

A descrigdo epidemioldgica da hanseniase, em todos
os seus diferentes aspectos, corresponde a uma importante
forma de contribui¢do do monitoramento, caracterizagdao
da tendéncia e magnitude da doenga, avaliacao dos grupos
populacionais mais atingidos, fortalecimento da vigilan-
cia epidemioldgica e, também, como indicador da efici-
éncia dos programas de ag@o e controle empregados.
Desse modo, o objetivo do estudo foi levantar o perfil epi-
demiologico dos pacientes com hanseniase, atendidos em
um Centro de Saude, no municipio do interior paulista, no
periodo de 2012 a 2014.

2. MATERIAL E METODOS

Trata-se de um estudo descritivo, exploratorio, com
abordagem quantitativa, em um municipio do interior de
Sao Paulo, localizado no extremo Oeste Paulista, cuja po-
pulagdo totaliza 23.513 habitantes, de acordo com o
Censo Demografico 2010.

A amostra do estudo foi composta por todos os pron-
tuarios dos pacientes atendidos e diagnosticados com han-
seniase em uma Unidade Basica de Saude (UBS), no pe-
riodo compreendido de janeiro de 2012 a dezembro de
2014, totalizando 24 prontudrios.

Para a coleta de dados, foram utilizadas as informa-
¢oes contidas nas fichas de notificagdo e investigagdo da
Hanseniase que fazem parte do banco de dados do SI-
NAN, os dados foram cedidos pela Secretaria Municipal
de Saude.
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Como instrumentos para a coleta dos dados, foram uti-
lizados os formularios dos pacientes, contendo as seguin-
tes variaveis: idade, sexo, raca, escolaridade, residéncia
(zona rural ou urbana), modo de entrada (de que maneira
foi identificado: caso novo, recidiva e nao identificado),
numero de lesdes (menor que 5 lesdes e maior 5 lesoes),
numero de nervos afetados (zero, um, dois, trés e nao clas-
sificado), forma clinica (indeterminada, tuberculoide, di-
morfa, virchowiana e ignorado), classificagdo operacional
(paucibacilar/multibacilar), baciloscopia (positiva, nega-
tiva e ndo realizada), grau de incapacidade (zero, um, dois
e nao classificado), inicio e forma de tratamento (pauci-
bacilar ou multibacilar).

Ap6s a coleta dos dados, foi realizada a analise des-
critiva, com indicacdo de frequéncia e calculo percentual.
Em seguida, foram apresentados os resultados em forma
de textos, tabelas e graficos.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica ¢ Pes-
quisa com seres humanos da Universidade do Oeste Pau-
lista (UNOESTE), sob Parecer n® 826.133, obedecendo as
diretrizes da Resolugdo n°® 466/2012, do Conselho Nacio-
nal de Saude.

3. RESULTADOS

Foram registrados 24 casos de hanseniase no periodo
de 2012 a 2014, no municipio do interior paulista, sendo
a maior frequéncia absoluta de notificagdes registrada no
ano 2012 com 12 casos e a menor em 2013 com 4 casos
(Figura 1).
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Figura 1. Casos de hanseniase registrados entre 2012 e 2014, no muni-
cipio do interior paulista, SP, 2017. (N = 24)

Quanto ao modo de entrada, isto ¢, a condicdo de ins-
cricdo do usuario, a maior parte dos pacientes correspon-
deram a casos novos, representando 95,8%, ¢ apenas 1
caso (4,2%) apresentou-se como recidiva.

No que tange as variaveis sociodemograficas, verifi-
cou-se que a maioria era do sexo masculino, residia na
zona urbana e a faixa etaria prevalente foi de 40-49 anos,
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com 33,3% dos casos. A cor branca foi evidenciada em
79,2% dos casos, seguida pela parda com 20,8%. Quanto
a escolaridade dos pacientes notificados, a maioria apre-
sentava o 1° grau incompleto, perfazendo 33,3% dos ca-
sos. Estes dados estdo dispostos na Tabela 1.

Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas dos pacientes acometidos
pela hanseniase no municipio do interior paulista, SP, 2017 (N = 24)

Variaveis N %

Idade

<40 2 8,3
40-49 8 333
50-59 7 29,2
60-69 3 12,5
>170 4 16,7
Género

Feminino 7 29,2
Masculino 17 70,8
Raga/cor

Branca 19 79,2
Parda 5 20,8
Escolaridade

1° Grau incompleto 8 33,3
1° Grau completo 4 16,7
2° Grau incompleto 4 16,7
2° Grau completo 4 16,7
3° Grau incompleto 1 4,2
3° Grau completo 2 8,3
Analfabeto 1 4,2
Residéncia

Urbano 21 87,5
Rural 3 12,5

Ao analisar a quantidade de lesdes cutaneas para o di-
agnostico, observou-se que 29,2% dos casos apresenta-
vam 5 ou mais lesdes, ao passo que a maioria dos casos
(70,8%) apresentou menos de 5 lesdes. A maioria dos pa-
cientes ndo possuia nervos afetados, correspondendo a
58,3% dos casos. Dos pacientes notificados pelo munici-
pio, 50% deles apresentavam baciloscopia positiva e ape-
nas 1 (4,2%) nao realizou o exame. A avaliagdo das inca-
pacidades fisicas no momento do diagnostico revelou que
58,3% dos pacientes apresentavam auséncia de incapaci-
dade (grau 0) e 41,7% algum grau de incapacidade, desses
8,2% com incapacidade grau 2. Os dados detalhados estdo
contidos na Tabela 2.

Com base nos dados coletados, a forma clinica Di-
morfa prevaleceu com 41,7% dos casos, seguida pela
forma clinica Tuberculoide (33,3%); as formas Indetermi-
nada e Virchowiana representaram um percentual de
12,5% cada uma. Em relagdo a classificagdo operacional,
observou-se 12 (50%) do tipo paucibacilar e 12 (50%)
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multibacilar, dos quais os correspondentes ao tipo pauci-
bacilar foram tratados com 6 doses de poliquimioterapia
(PQT) e o tipo multibacilar com 12 doses de PQT (Tabela
3).

Tabela 2. Distribui¢do dos casos de hanseniase conforme o niimero de
lesdes na pele, niimero de nervos afetados, baciloscopia e grau de inca-
pacidade no municipio do interior paulista, SP, 2017 (N = 24)

Variaveis n %

Numero de lesdes na pele
Menor que 5 lesdes 17 70,8
Maior que 5 lesdes 7 29,2

Numero de nervos afetados

0 14 58,3
1 9 37,5
>2 0 0,0
Nao classificado 1 4,2
Baciloscopia
Positiva 12 50,0
Negativa 11 45,8
Nao realizada 1 4,2
Grau de Incapacidade
Grau 0 14 58,3
Grau 1 8 333
Grau 2 2 8,4

=

Nio classificado 0,0

Tabela 3. Distribui¢do dos casos de hanseniase de acordo com a forma
clinica, classificagdo operacional e esquema terapéutico utilizado no
municipio do interior paulista, SP, 2017 (N = 24)

Variaveis n %

Forma Clinica

Indeterminada 3 12,5

Tuberculoide 8 33,3

Dimorfa 10 41,7

Virchowiana 3 12,5
Classificagao Operacional

Paucibacilar 12 50,0

Multibacilar 12 50,0
Esquema terapéutico utilizado

Paucibacilar (PQT - 6 doses) 12 50,0

Multibacilar (PQT - 12 doses) 12 50,0

Considerando o tipo de alta que receberam, notou-se
a prevaléncia da categoria de cura, totalizando 19 casos
(79,1%), como pode ser observado no Figura 2.
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Figura 2. Motivo da alta dos pacientes com hanseniase no municipio
do interior paulista, SP, 2017. (N=24)

4. DISCUSSAO

O monitoramento dos indicadores operacionais e epi-
demiologicos da hanseniase permite a verificagdo de in-
formagdes sobre o comportamento da endemia com o ob-
jetivo de fornecer orientagdo técnica permanente para os
profissionais responsaveis por recomendar, executar e
avaliar as atividades de controle da doenca'”.

Na analise sociodemografica dos pacientes com han-
seniase deste estudo, observou-se a predomindncia de
pessoas do sexo masculino e em idade economicamente
ativa, cor branca, com primeiro grau incompleto e resi-
dente na area urbana.

De acordo com alguns estudos, a hanseniase acomete
mais individuos do sexo masculino, sendo o risco de ex-
posi¢do determinante dessa diferenca. Ainda, o género
masculino ¢ predominante em ambito nacional e interna-
cional, destacando a India e Indonésia. No entanto, foram
encontradas pesquisas que apresentaram predominio do
sexo feminino e, até mesmo, distribui¢do semelhante da
doenca em ambos os sexos*’.

Quanto a faixa etéria, a prevaléncia de populagao eco-
nomicamente ativa reflete maiores riscos de comprometi-
mento da dindmica econdémica familiar em razao da do-
enca ser limitante. Além disso, onera o sistema de saude
publica e previdenciario, demonstrando a necessidade de
orientagdes preventivas e terap€uticas com o intuito de
minimizar as consequéncias da doenga na vida social e na
cadeia produtiva'®?°,

A raca branca e a zona de residéncia urbana foram evi-
denciadas em alguns estudos como de Melao et al.
(2011)°, realizado em cidades pertencentes ao sul do es-
tado de Santa Catarina e de Carneiro et al. (2012)'°, na
cidade de Santa Cruz do Sul, Rio Grande do Sul, locali-
zada na regido do Vale do Rio Pardo.
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A maioria dos pacientes notificados em varias locali-
dades brasileiras, encontrados nos estudos, possui pri-
meiro grau incompleto, destacando que este indicador, em
associagdo a outros fatores sociais, apresenta forte relacao
com a determinacao e ocorréncia da hanseniase no Brasil.
Assim, sugere-se que os profissionais de satide estejam
atentos para o grau de escolaridade da populacdo do terri-
torio de abrangéncia da unidade de satde ao planejarem
as atividades de promocéo da satude e prevengédo de doen-
cas, com a finalidade de garantir o entendimento da men-
sagem pela populagio!’.

Nessa perspectiva, Barbosa et al. (2014)?! salientam
que a baixa escolaridade da populagdo ¢ um reflexo dos
aspectos sociais e econdmicos precarios, que influenciam
na transmissdo e aumento da doenga na populagdo, além
de contribuir para dificuldades de adesdo ao tratamento.

Informagdes semelhantes quanto a escolaridade po-
dem ser encontradas no estudo de Sousa et al. (2013)*?, o
qual refor¢a que a pouca escolaridade e a baixa renda sao
fatores de risco para o desenvolvimento da hanseniase,
havendo comprometimento da qualidade de vida, sobre-
tudo no que tange as relagdes sociais e a aceitagdo da do-
enca.

A baciloscopia ¢ um exame de auxilio diagnostico da
hanseniase, na qual ¢ recomendada sua realizagdo,
quando disponivel, para classificagdo dos casos pauciba-
cilares e multibacilares, independentemente do numero de
lesdes.” No presente estudo, o teste de baciloscopia apre-
sentou uma boa cobertura, sendo realizado em 95,8% dos
pacientes, com identificagdo de resultado positivo em
50% dos casos.

Com relagdo a forma clinica, no presente estudo,
pode-se observar um predominio da forma Dimorfica
(41,7%) e uma pequena prevaléncia da forma Indetermi-
nada (12,5%), o que pode demonstrar um atraso do sis-
tema de satde no diagnostico nas fases iniciais da doenga.

Informacgdes semelhantes foram encontradas nos estu-
dos de Peneluppi et al. (2015)*° e Souza et al. (2013)%,
em que o percentual da forma Indeterminada foi inferior
ao encontrado na forma Dimorfa. Esses autores refor¢cam
que o atraso no diagndstico da forma Indeterminada é pre-
ocupante, pois as formas baciliferas conhecidas como
multibacilares, quando ndo detectadas precocemente, le-
vam ao acometimento neurologico e ocorréncias de lesdes
incapacitantes por serem fontes de infecgao, além de man-
ter a transmissibilidade da doenga.

De acordo com Romdo € Mazzoni (2013)!, a avaliagdo
do grau de incapacidade fisica dos pacientes no momento
do diagndstico é imprescindivel, visto que tais incapaci-
dades atuam como geradoras de interferéncia na vida so-
cial, ocasionando traumas psicolégicos em seus portado-
res, em razdo do seu poder incapacitante.

A propor¢ao dos casos de Hanseniase com grau 2 de
incapacidade fisica no momento do diagnostico tem sido
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uma das formas mais eficazes na avaliagdo de precoci-
dade do diagnostico, uma vez que, quanto maior a propor-
¢a0 e a intensidade da incapacidade, mais tardia ¢ a detec-
¢a0 da doenca. Para o Ministério da Saude, os municipios
que apresentam menos de 5% dos pacientes com grau 2
de incapacidade fisica no momento do diagndstico, sdo
considerados com alta efetividade nas atividades de de-
tecgdo precoce de casos'.

No presente estudo, a distribui¢do dos casos de hanse-
niase, conforme o grau de incapacidade, revela que 58,3%
dos pacientes ndo apresentaram, no momento do diagnds-
tico, nenhum grau de incapacidade, e que 41,6% apresen-
taram algum grau de incapacidade, destes, 8,3% com in-
capacidade grau 2. Estes dados qualificam o municipio
estudado em uma baixa efetividade nas atividades de de-
teccdo precoce de casos de hanseniase, pois apresenta
mais de 5% dos pacientes com grau 2 de incapacidade fi-
sica no momento do diagndstico.

Estudos encontrados na literatura apontam para um
elevado percentual de casos de hanseniase diagnosticados
com grau 2 de incapacidade fisica nas regides estuda-
das?*?*. Assim, ressaltam a passividade dos servigos de
satide na implementagdo de estratégias de prevencdo e
controle da doenga e necessidade de intensificagdo dessas
acgoes.

Em relacdo ao esquema terapéutico inicial, para os
doentes paucibacilares foram prescritas seis doses de PQT
mensais supervisionadas e ministradas em até 9 meses; ¢
para os doentes multibacilares 12 doses mensais supervi-
sionadas e ministradas em até 18 meses, como preconi-
zado pelo Ministério da Satde?. Neste estudo, 50% (12)
dos pacientes realizaram tratamento de PQT com 12 do-
ses, o que esta de acordo com o predominio de casos mul-
tibacilares na amostra analisada.

No presente estudo, a distribui¢@o dos casos segundo
o tipo da alta revela que 79,1% (19) dos pacientes se en-
caixam na categoria cura. Em um estudo realizado por
Souza et al. (2013)%, a porcentagem dos pacientes que
obtiveram cura foi de 83,9%, fato que demonstra o com-
prometimento dos pacientes com a adesdo ao esquema te-
rapéutico e, consequentemente, a efetividade do trata-
mento poliquimioterapico®.

5. CONCLUSAO

Conclui-se que o perfil epidemiolégico da hanseniase
do municipio pesquisado sugere uma redugdo na preva-
léncia da doenca, no entanto, a realizagao do diagnostico
¢ tardia, identificado pelo numero de casos com formas
clinicas multibacilares e com grau 2 de incapacidades fi-
sicas. Diante desta constatagdo, verifica-se a necessidade
de novos estudos que possam avaliar o programa de as-
sisténcia ao portador de hanseniase no municipio, além do
processo de trabalho das equipes envolvidas.
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Leprosy

Description/Etiology

Leprosy (also called Hansen’s disease) is a chronic, nonlethal infectious disease caused by
the bacterium Mycobacterium leprae. Infection causes skin lesions and peripheral nerve
enlargement that leads to sensory loss and weakness, debilitation, and disfigurement.

M. leprae is not easily transmitted, and < 5% of individuals exposed to M. leprae develop
clinical disease. The main routes of transmission are via nasal droplets, insect vectors such
as mosquitoes and bedbugs, and contact with contaminated soil. There are two primary
classification systems for leprosy. The World Health Organization (WHO) classifies leprosy
as paucibacillary in cases of < 5 skin lesions and as multibacillary in cases of > 5 lesions
and/or positive skin smear. The Ridley-Jopling system classifies leprosy as tuberculoid or
lepromatous. The milder tuberculoid type of leprosy, which has a mean incubation period of
4 years, affects the epidermis and in some cases affects the dermis, causing hypopigmented
macules with distinct borders and loss of sensation. The macules expand, the borders
become raised, and the centers become depressed, leading to the loss of sweat glands and
hair follicles. Peripheral nerves enlarge. The skin lesions are asymmetrically distributed. The
more severe lepromatous type has a mean incubation period of 10 years; it is characterized
by symmetrically distributed nodules and papules that are skin-colored or red and are

larger than the macules of the tuberculoid form. New lesions arise and coalesce. Eyebrows
and eyelashes might fall off, the earlobes hang, and the skin becomes dry and scaly. The
lepromatous form affects the upper respiratory tract, the anterior eye chamber, and the
testes.

In the United States, cases of leprosy must be reported to the Centers for Disease Control
and Prevention (CDC).Treatment recommended by the WHO in 1981 included multidrug
therapy (MDT) using the three drugs dapsone, rifampicin, and clofazimine, which are
provided at no cost through the WHO. Treatment generally continues for 6 months to

2 years. Other reportedly effective drug regimens include the use of fluoroquinolones

(e.g., ofloxacin), macrolides (e.g., clarithromycin), minocycline, or combinations of
rifapentine, moxifloxacin, and minocycline. Surgery is typically indicated for management
of complications, including lagophthalmus, nasal collapse, and contractures. Education

and emotional support are important components of the treatment plan; the patient and
family should be reassured that early diagnosis and treatment can ameliorate the dermal and
neurological manifestations of leprosy to the point that life can return to normal, but this can
take months or years.

Facts and Figures

The global prevalence of leprosy has decreased from over 5 million affected individuals in
the mid-1980s to < 200,000 cases by the start 0of2015. In 2014, the worldwide prevalence
was 3.2 per 100,000 persons and the worldwide new case detection rate was 3.8 per 100,000
persons. Of the new cases diagnosed in 2014, 72% occurred in Southeast Asia, 16% in

the Americas, and 9% in Africa. Thirteen countries—Bangladesh, Brazil, Democratic
Republic of the Congo, Ethiopia, India, Indonesia, Madagascar, Myanmar, Nepal, Nigeria,
Philippines, Sri Lanka, and United Republic of Tanzania—accounted for 94% of new cases
worldwide. Leprosy is rare in North America and northern Europe; 200-300new cases are
reported in the United States each year, and the majority of these infections are in persons
from developing countries or persons who have visited developing countries. Onset is
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usually in adolescence or during the 20s, and leprosy occurs more often in men than in women. Discovery of M. lepromatosis,
a new cause of leprosy, was reported in 2009; M. lepromatosis is genetically similar to M. leprae and causes distinctive, diffuse
lesions; M. lepromatosis leprosy has been reported in Mexico and the Caribbean.

Risk Factors

Leprosy is more common in rural areas of poverty. Children are more susceptible to infection than adults, and twice as

many men as women contract the lepromatous type. Association with particular human histocompatibility locus antigens
(HLAs) suggests a genetic susceptibility. About 95% of persons are immune. Leprosy can be transmitted during tattooing.

In the southern United States, contact with an infected armadillo is a risk factor (15% of armadillos harbor the bacterium).
Nine-banded armadillos, chimpanzees, and mangabey monkeys are carriers. Location of lesions on the thighs and buttocks of
children suggests transmission from soil.

Signs and Symptoms/Clinical Presentation

Leprosy lesions lead to loss of sensation that is permanent. The limbs, particularly the hands and feet, may be numb. Loss
of motor neuron function leads to eyelid paralysis, clawing of digits, and foot drop. Distal digits can drop off due to injury
that occurs from lack of sensation and osteolysis (i.e., bone loss) that occurs in the later stages of infection. Orchitis can
cause infertility and impotence. Nasal cartilage can collapse. Inflammation, called lepra reactions, can be part of the clinical
presentation. Less common clinical manifestations include arthritis, erythema nodosum leprosum, and acute uveitis.

Assessment

> Physical Findings of Particular Interest
* Hypopigmented macules with depressed centers indicate the tuberculoid type
» Skin-colored or red, symmetrically distributed nodules and papules indicate the lepromatous type
* Sensation is absent in skin lesions in both tuberculoid and lepromatous types
* Eyes might not be able to close
» Skin might be very dry
» Distal digits might be infected and necrotic
* Palpation of peripheral nerves can identify enlargement
> Laboratory Tests That May Be Ordered
* Lepromin skin test can identify the type of leprosy but is used primarily in research settings and not in clinical practice
» Skin smears taken from active sites (e.g., earlobe, elbows, knees) are stained to test for acid-fast bacteria. The bacteriologic
index indicates density of bacilli and can be used to track response to treatment
» Serologic test can be ordered for M. leprae—specificphenolic glycolipid (PGL-1)
* Polymerase chain reaction (PCR) can be ordered to assess forM. leprae DNA
» Other Diagnostic Tests/Studies
* X-ray can identify leprosy-induced changes in bone

Treatment Goals

> Promote Optimum Physiologic Function and Reduce Risk of Complications

* Assess patient status, including vital signs, all physiologic systems, pain level, and laboratory/other diagnostic study
results; immediately report abnormalities and treat, as ordered

* Assess fall risk due to impaired vision, loss of sensation, and/or contractures; follow facility protocols to maintain patient
safety (e.g., airway, circulation, and prevention of injury)

» Administer prescribed antibiotic regimen; MDT regimens vary by region and often include a combination of rifampin,
dapsone, and clofazimine

* Administer aspirin, glucocorticoids, and thalidomide, as ordered, to treat inflammation associated with the disease and its
treatment

» Monitor for medication side effects and treat, as ordered
—Treatment can cause uncomfortable inflammation
—Dapsone can cause anemia and allergic dermatitis
—Taking rifampin can require that dosages of other medications be increased, including dosages of glucocorticoids and oral

contraceptives



—Clofazimine causes red-black discoloration of the regions where lesions are present, which is obvious on a light-skinned
person
* Follow facility pre- and postsurgical protocols if patient becomes a candidate for surgery (e.g., for contracture release
or nasal reconstruction); reinforce pre- and postsurgical education and verify completion of facility informed consent
documents
* Request referral to physical therapy for patients with upper or lower extremity deformities
* Follow facility protocols for reporting a case of leprosy to the CDC
Provide Emotional Support and Educate
* Assess patient/family anxiety level and coping ability; provide emotional support and encourage discussion regarding the
distress and embarrassment that leprosy can cause. Reassure patient/family that the condition is not easily transmitted and
that treatment can ameliorate the manifestations
* Educate and encourage discussion of the disease process, potential complications, treatment risks and benefits, and
individualized prognosis
* Request referral, if appropriate, to a
—mental health clinician for counseling on strategies for coping with having an incurable condition and altered body image
—social worker for identification of resources for local educational programs and support groups, Internet sources of
information and support, in-home services, and outpatient physical therapy

~

Food for Thought

» The earliest reference to leprosy is from an Indian text that is dated 600 B.C. Armouer Hansena identified the causative
bacterium in 1873, and treatment with dapsone became available in the 1940s. Prior to that, persons with leprosy were
moved to isolation in colonies. Leprosy was the first human disease to be associated with a bacterium (Laubsher, 2011)

» M. leprae cannot be cultured on artificial media (Smith et al., 2014)

» Bacillus Calmette-Guerin (BCG) vaccination, used in preventing tuberculosis, is approximately 50% effective in prevention
of leprosy (Zodpey et al., 2005)

Red Flags

» Eyelid paralysis can lead to blindness unless the eyes are protected and properly cared for

» Persons with G-6 phosphate dehydrogenase deficiency should not receive dapsone because it causes life-threatening
hemolytic anemia

» The development of skin ulcers is a sign of secondary infection and not related to leprosy

What Do I Need to Tell the Patient/Patient’s Family?

» Emphasize the importance of adherence to the prescribed treatment regimen

» Reassure the patient and family that early diagnosis and treatment can ameliorate manifestations to the point that life can
return to normal, but this can take months or years

» Educate to inspect the extremities for trauma each day and to wear protective gloves and footwear

» Educate that the use of skin creams, oils, or petroleum jelly will prevent dry skin

» Encourage joining a support group for contact with others who face similar health challenges
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ABSTRACT

Objective: to investigate the presence of depressive symptoms in adult patients with leprosy. Method:
descriptive study with a quantitative approach, performed in two leprosy control programs, in Sao Luis (MA),
Brazil, with 47 people with leprosy, reported and in the active record. Data collection was performed using a
questionnaire (CES-D Scale) for evaluation of depressive symptoms. The data were then stored in the Epi-Info
version 7.0 software, analyzed, presented in tables and discussed with the literature. Results: the majority of
the participants were in the transition phase between mania and depression, with predominance in the
depressive phase and a discreet presence of suicidal ideation. Conclusion: secondary depressive symptoms
were common in the study population, demonstrating the need for further studies, especially with regard to
the emergence and development of a multidisciplinary approach, optimizing health promotion and education.
Descriptors: Leprosy; ReactiveDepression; Depressive Symptoms.

RESUMO

Objetivo: investigar a presenca dos sintomas depressivos em adultos doentes com hanseniase. Método:
estudo descritivo, com abordagem quantitativa, realizado em dois programas de controle de hanseniase, em
Sao Luis (MA), Brasil,com 47 pessoas com hanseniase, notificadas e em registro ativo. A coleta de dados foi
realizada com um questionario (Escala CES-D) para avaliacdo de sintomas depressivos. Em seguida, os dados
foram armazenados no software Epi-info versao 7.0, analisados, apresentados em tabelas e discutidos com a
literatura. Resultados:a maioria dos participantes estava na fase de transicao entre mania e depressao, com
predominancia da fase depressiva e presenca discreta da ideacao suicida. Conclusdo: os sintomas depressivos
secundarios foram frequentes na populacdo de estudo, havendo necessidade de novas pesquisas,
principalmente no que se refere ao surgimento e desenvolvimento de abordagem multiprofissional, otimizacao
de promocao e educacao a saude. Descritores: Hanseniase; Depressao Reativa; Sintomas Depressivos.

RESUMEN

Objetivo: investigar la presencia de sintomas depresivos en pacientes adultos con lepra. Método: estudio
descriptivo con un enfoque cuantitativo, realizado en dos programas de control de la lepra en Sao Luis (MA),
Brasil, con 47 personas con lepra, y se informo en el registro activo. La recoleccion de datos se realizo con un
cuestionario (escala CES-D) para la evaluacion de los sintomas depresivos. Em seguida, datos eran
armazenados no software Epi-info version 7.0, bem analisado e discutido apresentados em tabelas com
literatura. Resultados: la mayoria de los participantes estaban en transicion entre la mania y la depresion,
con un predominio de la fase depresiva y discreta presencia de ideacion suicida. Conclusion: los sintomas
depresivos secundarios fueron comunes en la poblacion de estudio, existe la necesidad de una mayor
investigacion, especialmente en relacion con la aparicion y el desarrollo de un enfoque multidisciplinario, la
optimizacion de la promocion y educacion para la salud. Descriptores: Lepra; La Depresion Reactiva; Los
Sintomas Depresivos.
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INTRODUCTION

Leprosy is a chronic infectious disease, of
slow evolution, caused by the Mycobacterium
leprae. It is a serious public health problem in
Brazil and worldwide, having the unique
property of peripheral nervous system and
skin invasion.'?

Depending on the prognosis of the disease,
patients may present complications related to
physical changes, with their aesthetic
conditions undergoing major alterations,
leading the individuals to believe themselves
to be people who do not have rights or the
possibility of being accepted in society due to
this condition.??

This stigma and/or prejudice, consequently
occurs because leprosy has a terrible
historical image, being a global phenomenon
that is still observed in both endemic and non-
endemic countries. Its consequences affect
the individual (psychological, family, social,
professional and economic problems) and the
efficacy of leprosy control measures.®® In
addition, the clinical aspects of leprosy
present a strict correlation with the typical
psychological factors of chronic diseases,
where there are increasing stress levels and
high frequencies of depressive symptoms. *'°

Despite being a public health problem that
generates high costs, the disease is still
treated with contempt by the political
authorities of public health. Depression is
highly prevalent, this being the most common
psychiatric complaint in primary care services,
with a prevalence of 10% to 20%, and can
affect any age group. "

According to the diagnostic criteria of the
major depressive episode in the DSM-IV, the
presence of depressed mood or anhedonia for
at least two weeks is necessary for a diagnosis
of depression, with other related symptoms,
such as psychomotor and sleep disturbances,
agitation, reduction in the degree of
concentration, body weight change, loss of
energy and feelings of guilt." It has
multifactorial causes involving biological,
historical, environmental and psychological
factors. "> When it arises primarily in response
to an identifiable stress, such as loss (grief
reactions, disease, stigma, etc.), a serious
physical illness (brain tumors, stroke, hypo- or
hyper-thyroidism, SLE, etc.) or the use of
drugs (reserpine, clonidine, methyldopa,
propranolol, promazine, thyroid hormones,
etc.), it is classified as secondary
depression.™

Leprosy can no longer be understood only
in terms of the bacillus, even though the
knowledge of the microbiology is extremely
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important. It is necessary to understand the
human being as a whole.®?

From the premise of the conflicts and
emotional state faced by the patients'®' the
central question of the study is based on the
identification of their possible depressive
symptoms. Therefore, the aim was to
investigate the presence of depressive
symptoms in adult leprosy patients, as well as
to specifically identify the percentage of
depressive aspects in relation to gender, age,
origin and skin color and to check the
percentage of depressive symptoms presented
among the clinical forms, operational
classification and degree of incapacity of the
disease. These being aspects that constitute
an important focus regarding the
pharmacological therapy. Constant attention
to this situation in which the patient lives is
paramount for therapeutic adherence, a good
response to this and favorable outcomes,
guaranteeing.'®™

METHOD

This descriptive study had a quantitative
approach and was performed in the
municipality of Sao Luis, which covers an area
of 835 km? and has a population of 1,014,837
inhabitants. The municipal service network
has three federal, 16 state, 52 municipal and
212 private health establishments.

The study was conducted in the leprosy
control program (PCH, of the University
Hospital of the Federal University of Maranhao
(HUUFMA) and the Dr. Genésio Régo Health
Center.

The population consisted of all cases of
patients, aged between 18 and 59 years, with
leprosy that were diagnosed and reported by
the Dermatology Service of the Presidente
Dutra University Hospital (HUPD) and Dr.
Genésio Régo Health Center, in the period
from January 2012 to June 2013. The
selection of participants was made by
convenience, that is, the members of the
population who were more available were
chosen to constitute the sample.

The sample inclusion criteria were: to be a
patient of the PCH of the Presidente Dutra
University Hospital (HUPD) or Dr. Genésio
Régo Health Center aged between 18 and 59
years, regardless of gender, skin color, origin,
clinical form, operational classification or
degree of incapacity. The exclusion criteria
used were: illiteracy, being depressed or
having undergone treatment for depression.

Data collection was conducted through
structured, validated questionnaires,
however, one, with quantitative variables,
was not validated. The questionnaire was

English/Portuguese
J Nurs UFPE on line., Recife, 10(9):3251-8, Sept., 2016

3252



ISSN: 1981-8963

Ericeira VVL, Costa Filho MR, Aquino DMC de et al.

chosen as the instrument as it presented
considerable advantages for researchers, such
as: obtaining responses in less time and with
greater accuracy, saving time and obtaining
large amounts of data, application at times
favorable for the participant and guaranteeing
the anonymity. Initially, the patients aged
between 18 and 59 years were identified from
the leprosy case registration book. Next, the
interviews were conducted during the
provision of the medication to each
participant identified. Data were collected
from July to September 2013, from the
following instruments:
a) Data collection form;

b) Center for Epidemiologic Studies
Depression Scale (CES-D);

The first is a non-validated instrument used
to obtain the characteristics:
sociodemographic and clinical aspects;
including the following variables: gender, age,
skin color, origin, clinical form, operational
classification, degree of incapacity at the
beginning of treatment, adherence or not to
the treatment for depression. The information
on skin color, adherence or not to the
treatment for depression were obtained
through interviews with the participant. The
rest of the information related to the other
variables was obtained from the medical
records.

The population screening scale for
depression of the Center for Epidemiologic
Studies (CES-D) is a self-administered
instrument, of 20 items, developed by Radlof
in 1977 with the purpose of detecting
depressive symptoms in adult populations.
The scale includes items related to mood,
behavior and perception that were considered
relevant in clinical studies on depression. The
characterization of depressed mood is
determined by the responses related to the
symptoms in the period corresponding to the
week preceding the application. Much of the
contribution to the development of this
instrument stemmed from other scales of
depressive symptoms, such as the Zung
depression scale, the Beck’s depression
inventory, the self-reported Raskin depression
rating scale, the depression scale of the
Minnesota Multiphasic Personality Inventory -
MMPI and the depression scale of Gardner.
The CES-D has been widely used in clinical and
population studies.'®

Responses to each question are given
according to the frequency with which each
symptom was present in the week prior to the
application of the instrument: “rarely or
never” corresponding to a score of 0 (zero);
“for a short time or some time” a score of 1
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(one); “occasionally or for a moderate time” a
score of 2 (two); and “most of the time”
corresponding to a score of 3 (three). The
score ranges from 0 (for those who respond
“nothing or less than one day” to all 20
questions) to 60 (for those who respond “5 -7
days or almost every day for two weeks” to all
20 questions). '

The 20 items of the CESD scale cover the
following symptoms, defined by the American
Psychiatric ~ Association  Diagnostic  and
Statistical Manual (Fourth Edition), with their
respective  questions: dysphoria (2,4,6),
anhedonia (8,10), appetite (1.18), sleep
(5,11,19), thinking / concentration (3, 20),
uselessness (9,17), fatigue (7,16), agitation
(12), suicidal ideation (14,15). "

The cutoff point of 16 or more was used,
i.e., the presence of depressive symptoms was
considered in the cases where patients
achieved a score of at least 16 (sixteen). The
validation of the cutoff point of 16 or more
was verified through studies of the sensitivity
and specificity in comparison with established
diagnostic criteria. Validation of the scale for
Brazil was performed by Dartiu Xavier da
Silveira and Miguel R. Jorge."

The study was conducted from July 2013 to
November 2013 and the data was digitalized
into the EPIINFO (version 7. 0) program,
where the percentage of the presence of
depressive symptoms for each variable and
not were calculated for the total number of
participants in general and with depressive
symptoms. With regard to the calculation of
the percentage of the presence of depressive
symptoms, the sum of the score of the
selected option in each item of the CES-D
questionnaire was calculated and participants
that obtained a score higher or equal to 16
were considered to present depressive
symptoms. Regarding the percentage of each
of the depressive symptoms, the calculation
was made from the total number of
participants with depressive symptoms, and
the number of each increasingly frequent
question of the CES-D questionnaire.

To understand the characteristics of the
depression the participants had and the
symptoms that afflicted them, they were
organized into 2 (two) groups, according to
the frequency of each symptom: A and B,
where Group A consisted of the most frequent
depressive symptoms and B of those less
frequent; based on the 20 items in the CES-D
scale, defined by the American Psychiatric
Association Diagnostic and Statistical Manual.
In the analysis, the absolute numbers and
percentages were considered. The results
were presented in tables.
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In compliance with Resolution CNS/145 No.
466/12, the project was approved by the
Research Ethics Committee of the University
Hospital of the Federal University of Maranhao
- HUUFMA (CEP - HUUFMA), with authorization
No. 326. 352, CAAE: 16439313.2.0000.5086,
dated: 21/06/2013.

RESULTS

A total of 47 patients were interviewed,
from July to September 2013, diagnosed and
reported by the Dermatology Service of the
Presidente Dutra University Hospital (HUPD)
and by the Dr. Genésio Régo Health Center,
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with 18 (38.29%) presenting depressive
symptoms, according to Table 1.

Age, gender, skin color and origin were
analyzed according to the quantity of each
variable (T), where the presence of depressive
symptoms (F) was observed in all groups, with
the more frequent symptoms of depression
being in patients aged 18-25 years, male, of
brown skin color and coming from the
municipality of Sao Luis, according to the data
presented in Table 1.

Table 1. Demographic characteristics of leprosy patients who

presented symptoms of depression.

Variable T F %
Age
18 to 25 years 10 05 50.00%
26 to 35 years 10 04 40.00%
36 to 45 years 11 05 45. 45%
46 to 59 years 16 04 25.00%
Gender
Male 26 10 38.46%
Female 21 08 38.09%
Skin Color
Black 11 04 36.36%
Brown 29 12 41.37%
White 07 02 28.57%
Origin
Sao. Luis 42 15 35.71%
Other municipalities of 05 03 60.00%
Maranhao
Total 47 18 38,29%

Considering the clinical variables, Table 2
shows that, participants who presented
depressive symptoms were those that had the
tuberculoid, borderline and lepromatous
forms, with the tuberculoid form showing the
highest percentage. The largest number of
cases presented the borderline form.

The operational form and degree of
incapacity were also analyzed in accordance
with the quantity of each variable (T), where

there was the presence of these symptoms (F)
in all groups; with those that presented the
highest percentage for their respective
variable being paucibacillary operational
classification and degree one of physical
incapacity. The highest number of cases
presented multibacillary operational
classification and degree zero of physical
incapacity, with these data presented in Table
2.

Table 2. Demographic characteristics of leprosy patients who
presented symptoms of significant depression.

Variable T F %
Clinical Form

Intermediate 02 00 00%
Tuberculoid 06 04 66.67%
Borderline 28 11 39.28%
Lepromatous 10 03 30.00%
Operational Classification

Multibacillary 39 14 35.89%
Paucibacillary 08 04 50.00%
Degree of Incapacity

Zero 24 09 37.50%
One 14 06 42.85%
Two 09 03 33.33%
Total 47 18 38.29%

Group A consisted of the following
symptoms: anhedonia, fatigue, agitation,
worthlessness and sadness, with this group
being the more frequent among the patients,

where fatigue had the highest frequency,
demonstrating the transition phase between
mania and depression, as shown in Table 3.
Group B consisted of the following symptoms:
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changes in sleep, appetite, thought,
concentration, and suicidal ideation. Although
these characteristics were less frequent, they
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obtained relevant frequencies, as shown by
the data presented in Table 3.

Table 3. Depressive Symptoms of the leprosy patients.

Variable T F %
Group A

Fatigue 18 13 72,22%
Anhedonia 18 11 61,11%
Uselessness 18 11 61,11%
Movement (agitation) 18 11 61,11%
Dysphoria 18 10 55,55%
Group B

Appetite 18 09 50,00%
Thinking and Concentration 18 08 44 44%
Sleep 18 09 50,00%
Suicidal Ideation 18 07 38,88%

DISCUSSION

Leprosy is a chronic disease of slow and
insidious onset, which may cause limitations,
cognitive and emotional problems and
impaired social relationships for the patient.
The emotional problems are closely linked to
self-esteem, control of the body,
interpersonal relationships, with the
possibility of triggering complications such as
depression.' From this premise, the present
study was designed to investigate the
presence of depressive symptoms in a sample
of 47 patients with leprosy. In this study, the
presence of depressive symptoms was found in
18 patients, representing 38.29% of the
sample, similar to that found in the study by
Junqueira.™

This can be explained by the fact that
approximately 30% of skin diseases are
associated with psychiatric disorders that may
have various manifestations, including
depression, with depression being the most
common psychiatric disorder in leprosy. In
addition to the chronicity there are important
aggravating factors, such as stigma and types
of disability, which together trigger or
intensify the depressive condition.

With regard to age, gender, skin color and
origin, depressive symptoms were found in all
groups. This result is in agreement with the
study conducted in Minas Gerais', which
reported that depression can occur in both
men and women, of all ages in adulthood,
independent of skin color and origin, and in
any social class, although the incidence is
twice as high in women than in men. With
regard to gender, despite the prevalence of
depression being higher in women, the
presence of depressive symptoms in both
genders of the participants in this study can
be explained mainly by the fact that, in
women, the requirements of beauty standards
make them more vulnerable to depression due
to disorders that impair the appearance. In

men, because they are affected by
occupational restrictions  or  financial
constraints, a sense of impotency arises,
although there are other multifactorial causes
that could influence the onset of these
symptoms in both genders."

Considering the clinical data related to the
leprosy, there was the presence of depressive
symptoms in all groups except that of the
indeterminate clinical form, in agreement
with the finding of a study conducted in the
city of Belo Horizonte/MG®. Therefore, these
psychological changes may be related or not
to the development of the condition of
leprosy, the aesthetic conditions of the
person, the self-image or the limitations that
the disease can cause, depending on the
characteristics of the individual.

The study in the city of Belo Horizonte -
MG® highlights the comprehension that self-
image is the image that individuals have of
themselves, how they considers themselves, in
that  this  consideration can cause
determinations in their lives, in both the
conditions  of  socialization and the
characterization of their personalities. This, in
turn, tends to lead leprosy patients to their
own exclusion, especially if the self-image is
unfavorable, when, for example, the patients
find themselves physically unpleasant,
cripples, ‘"lepers", preventing them from
satisfactorily using their relationship
potential. Individuals may start to believe that
they are people who do not have rights or the
possibility of being accepted in society due to
their aesthetic conditions, with the memory
of living in a society that values the
preconceived aesthetic conditions. In this
case, depending on the characterization of
the condition, leprosy has many factors, such
as the presentation of spots on the body,
facial alterations and/or muscular disorders of
the feet and hands, that almost always cause
a negative self-evaluation in the subjects.
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Patients that present the need, due to the
evolution of the disease, for behavioral
changes in their activities of daily living
(ADLs) and practical life activities (PLAs) have
to cope with new schemes for performing
tasks, which are often simple for others, but
that, due to the leprosy, become difficult or
even impossible tasks for these patients.®

Regarding the characteristics of the
depressive symptoms it was observed that
there was predominance of the Group A
symptoms, showing a transition between the
manic phase (agitation) and depression
(anhedonia, fatigue, worthlessness, sadness),
with predominance of the depressive phase,
with the fatigue symptom (72.00%) being
present, representing the overall inhibition
triad of this psychiatric disorder.""

The manic phase, represented by the
symptom of agitation, can be explained simply
by the fear that the patients present when
confronted with the disease, which can lead
to the dissimulation of the problems that
leprosy causes. They, therefore, present
behaviors of denial of the disease and their
disabilities.

With regard to the depressive phase, where
there is awareness about the disease, in which
the negative impact of this disease and
emotional distress cause subjects to develop
the characteristics of this psychiatric disorder.
The predominance of the fatigue symptom,
which is part of one of the triads of this
disorder, causes overall inhibition of the body,
which manifests itself as a kind of brake or
slowing of the physical and mental processes
in their entirety. In varying degrees, this
general inhibition makes the individual
apathetic,  uninterested,  sluggish  and
unmotivated, causing difficulty in performing
the basic tasks of daily life and great loss in
the ability to take initiatives.”"

Anhedonia fits into the triad of Existential
Narrowing, which represents the most
appropriate expression for the progressive loss
of pleasure that depressed people experience.
With this the range of interest and pleasure in
the things of life become increasingly smaller
and more restricted, with only concern for
themselves and their pain existing. Nothing
can give them pleasure anymore and nothing
can motivate them. In this case, the range of
the existential field is so narrow that only the
patients themselves fit into it, with their
depression, the rest that life can offer is of no
more interest, life itself seems to hold no
interest anymore.'**%

The feeling of guilt fits into the triad of
moral suffering or feeling of worthlessness and
is considered an outstanding and unpleasant
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phenomenon in the depressive trajectory. It
includes a sense of self-deprecation, self-
accusation, inferiority, incompetence,
sinfulness, guilt and rejection, ugliness,
weakness, fragility and any number of other
pejorative adjectives, and is considered the
feeling most responsible for the suicide
outcome of severe depression.'*%

Feelings of  worthlessness,  fatigue,
dysphoria and anhedonia were perceived
among the respondents, being related to the
inability to continue working or get a new job
due, to some extent, to the complications of
the disease - “loss of strength and sensitivity”
“intense pain”. Although this and other
studies have identified several implications of
the psychosocial effects of leprosy, this aspect
is rarely considered in the leprosy care
programs and in its educational materials.?'

In relation to the various conditions
presented, it was realized that the presence
of this symptomatology can affect the
medication adherence and quality of life,
negatively affecting the course of the disease.
When the treatment for leprosy is carried out
incorrectly, it tends to worsen the conditions
of this disease, worsening the depressive
symptoms in extreme situations, which can
lead to suicidal thoughts, with it not being
uncommon for patients to yield to these
impulses. In this study, there was a discreet
presence of suicidal ideation (38.88%) among
the 18 participants, drawing attention to the
importance of monitoring the evolution of
these depressive characteristics.

The characteristics described in this study
do not relate to all leprosy patients, as they
may have different psychosocial
characteristics, manifesting in different ways.
The attitude of professionals and people living
with such patients can, however, be crucial in
order to support them in the protection and
guarantee that this degraded condition does
not become part of their lives, preventing,
guiding and taking into consideration that
these are human beings that present
psychosocial needs just like anyone else.

CONCLUSION

The presence of a health condition in the
non-psychiatric context, especially a chronic
disease such as leprosy, could significantly
increase the risk of occurrence of depressive
symptoms. The presence of stress associated
with the impact of illness and the emotional
reactions to the physical or aesthetic changes
caused by the disease contribute to the
incidence of depressive symptoms.
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A significant proportion of patients with
depressive symptoms was found, with these
manifested in varying proportions in each
group, with the exception of the
indeterminate clinical form, as the clinical
conditions, limitations caused, understanding
and self-image are the most visible factors for
induction or not of the manifestations of the
depressive characteristics. Regarding the
types of depression, it was observed that in
addition to the presence of the triad of
symptoms, there was a transition between
phases of mania and depression. This showed
the departure from the denial phase, where
there is a conscious decision in relation to the
disease, in which the negative impact of this
disease, these emotional afflictions, lead to
psychological changes, thus demonstrating the
manifestation of the characteristics of
depressive phase.

When health professionals do not perceive
the manifestation of the depressive phase in
patients, physical and emotional stress
becomes increasingly present, gradually
worsening the situation. With this there may
be the emergence of suicidal tendencies and
it is not uncommon for patients to give in to
these impulses.

The majority of the participants were in
the transition phase between mania and
depression, with predominance of symptoms
of fatigue and a discreet presence of suicidal
ideation. The groups that had the highest
percentages were: those aged 18 to 25 years,
male, with brown skin color, with the
tuberculoid form, paucibacillar operational
classification and one degree a physical
disability. This shows the need for further
research with this target public, especially
with regard to the emergence and
development of a multidisciplinary approach,
optimization of health promotion and
education, which may contribute to a better
prognosis for the leprosy and control the
worsening of the depression.

REFERENCES

1. Videres ARN. Trajetdria de vida de ex-
portadores de hanseniase com historico asilar
[dissertation]. Natal (RN): Programa de Pos-
Graduacao em Enfermagem, Universidade
Federal do Rio Grande do Norte; 2010

2. Martins MVPS, Silva TS. Salude publica e
hanseniase na cidade de Uberlandia. Inst Geog
on line [Internet]. 2011 Oct [cited 2013 Jan
20];3(7):38-52. Available from:
http://www.observatorium.ig.ufu.br/pdfs/3e
dicao/n7/3.pdf

3. Ministério da Saude (Brasil). Secretaria de
Vigilancia em Salde. Departamento de

DOI: 10.5205/reuol.9571-83638-1-SM1009201609

Secondary or reactive depressive symptoms...

Vigilancia Epidemioldgica. Guia de Vigilancia
Epidemioldgica, Série A, Normas e manuais
técnicos. Brasilia: Ministério da Saude; 2010

4. Ministério da Saude (Brasil).
Departamento de Vigilancia Epidemioldgica.
Manual de Prevencao de Incapacidades,
Cadernos de prevencao e reabilitacao em
hanseniase, 3° edicao, revista e ampliada.
Brasilia: Ministério da Saude; 2008

5. Ministério da Saude (Brasil). Secretaria de
Vigilancia da Salude. Boletim Epidemioldgico
vol. 44 n°11 de 2013. Situacao epidemioldgica
da hanseniase no Brasil - analise de
indicadores selecionados na Ultima década e
desafios para eliminacdo. Brasilia: Ministério
da Saude; 2013

6. Garcia JRL, Macario DPAP, Ruiz RB,
Siqueira LMS, Cara MRG. Consideracoes
psicossociais sobre a pessoa portadora de
hanseniase. In: Opromolla DVA et al.
Prevencao de incapacidades e reabilitacao em
hanseniase. Bauru: Instituto Lauro de Souza
Lima; 2003

7. Eidt LM. Ser hanseniano: sentimento e
vivéncias. Rev Hansen Int on line [Internet].
2004 July [cited 2013 Feb 24];29(1):21-27.
Available from:
http://periodicos.ses.sp.bvs.br/pdf/hi/v29n1
/v29n1a04.pdf

8. Secretaria Municipal de Salde e Defesa
Civil (Brasil). Cuidado e Programas Especiais.
Linha de cuidado de Hanseniase.
Superintendéncia de Atencdo Primaria.
Coordenacao de Linhas de Cuidado e
Programas Especiais. Geréncia de
Dermatologia Sanitaria. Rio de Janeiro; 2010
9. Pereira SVM, Bachion MM, Souza AGC,
Vieira SMS. Avaliacao da hanseniase: relato de
experiéncia de académicos de enfermagem.
Rev bras enfermon line [Internet]. 2008 Nov
[cited 2013 Aug 29];61(spe):774-80. Available
from:
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_ar
ttext&pid=50034-71672008000700020

10. Junqueira AV. Aspectos psicopatologicos
na hanseniase e nas reacdes hansénicas
[dissertacao]. Goiania (GO): Mestrado em
Medicina Tropical, Universidade Federal de
Goias; 2006.

11. Perito MES, Fortunato JJ. Marcadores
biolégicos da depressao: Uma revisao sobre a
expressao de fatores neurotroficos. Revista
Neurociéncias on line [Internet]. 2012 Jul
[cited 2013 Apr 02];20(4):597-603. Available
from:
http://www.revistaneurociencias.com.br/edic
0es/2012/RN2004/revisan%2020%2004/730%20
revisao.pdf

12. Cade NV, Prates JG. Treinamento em
solucado de problemas: intervencao em

English/Portuguese
J Nurs UFPE on line., Recife, 10(9):3251-8, Sept., 2016

3257


http://www.observatorium.ig.ufu.br/pdfs/3edicao/n7/3.pdf
http://www.observatorium.ig.ufu.br/pdfs/3edicao/n7/3.pdf
http://periodicos.ses.sp.bvs.br/pdf/hi/v29n1/v29n1a04.pdf
http://periodicos.ses.sp.bvs.br/pdf/hi/v29n1/v29n1a04.pdf
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-71672008000700020
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-71672008000700020
http://www.revistaneurociencias.com.br/edicoes/2012/RN2004/revisao%2020%2004/730%20revisao.pdf
http://www.revistaneurociencias.com.br/edicoes/2012/RN2004/revisao%2020%2004/730%20revisao.pdf
http://www.revistaneurociencias.com.br/edicoes/2012/RN2004/revisao%2020%2004/730%20revisao.pdf

ISSN: 1981-8963

Ericeira VVL, Costa Filho MR, Aquino DMC de et al.

mulheres com depressao. Rev Esc Enferm on
line [Internet]. 2001 Sept [cited 2013 Apr 04];
53(3):223-9. Available
from:http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0
080-62342001000300004&script=sci_arttext
13. Figueird JAB, Junior, RF. Depressoes em
Medicina Interna e em outras condicoes
médicas, Depressdes secundarias. 2nd ed. Sao
Paulo: Atheneu; 2004

14. Louza N, Mario R, ELKIS H. Psiquiatria
Basica. 2nd ed. Porto Alegre: Artmed; 2011

15. Brasil. Ministério do Planejamento,
Orcamento e Gestao [Internet]. Fundacao
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica;
2000 [cited 2012 May 12]. Available from:
http://www.ibge.gov.br

16. Maluf TPG. Avaliacdo de Sintomas de
Depressao e Ansiedade em uma amostra de
familiares de wusuarios de drogas que
frequentaram grupos de orientacao familiar
em um servico assistencial para dependentes
quimicos  [dissertacao]. Sao  Paulo(SP):
Mestrado em Ciéncias da Saude, Universidade
Federal de Sao Paulo; 2002

17. Myers JK, Weissman MM. Use of a self -
report symptom scale to detect depression in
a community sample. American Journal of
Psychiatry on line [Internet]. 1980 Sept [cited
2013 Aug 28];137(9):1081-1084. Available
from:http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/
7425160

18. Ministério da Saude (BRASIL). Secretaria
de Politicas Publicas de Saude. Departamento
de Atencado Basica. Guia para o controle da
hanseniase. Brasilia: Ministério da Saude; 2002
19. Machado RM, Oliveira SABM, Delgado VG.
Caracteristicas sociodemograficas e clinicas
das internacoes psiquiatricas de mulheres com
depressao. Rev EletrEnf on line [Internet].
2013 Jan-Mar [cited 2013 Aug 25];15(1):223-
32. Available from:
http://www.fen.ufg.br/revista/v15/n1/pdf/v
15n1a26.pdf

20. Campos APF, Silva EBP; Cruz JB, editores.
Técnicas comportamentais na Depressao:
Fundamentos Tedricos [monografia].
Governador Valadres (MG): Universidade Vale
do Rio Doce; 2009

21. Santos AK, Ribeiro APG, Monteiro S.
Hanseniase e praticas da comunicacao: estudo
de recepcao de materiais educativos em um
servico de saude no Rio de Janeiro. Inter Com,
Saude, Educ on line [Internet]. 2012 Jan-Mar
[cited 2013 Aug 29];16(40):205-18. Available
from:
http://www.scielo.br/scielo.php?pid=51414-
32832012000100016&script=sci_arttext

DOI: 10.5205/reuol.9571-83638-1-SM1009201609

Secondary or reactive depressive symptoms...

Submission: 2015/11/14
Accepted: 2016/05/08
Publishing: 2016/09/01

Corresponding Address

Vanessa Virginia Lopes Ericeira

Programa de Pds-Graduacao em Enfermagem
Mestrado Académico em Enfermagem
Universidade Federal do Maranhao

Cidade Universitaria

Av. dos Portugueses, 1966

Bairro Bacanga

CEP 65080-805 — Sao Luis (MA), Brazil

English/Portuguese
J Nurs UFPE on line., Recife, 10(9):3251-8, Sept., 2016

3258


http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0080-62342001000300004&script=sci_arttext
http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0080-62342001000300004&script=sci_arttext
http://www.ibge.gov.br/
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/7425160
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/7425160
http://www.fen.ufg.br/revista/v15/n1/pdf/v15n1a26.pdf
http://www.fen.ufg.br/revista/v15/n1/pdf/v15n1a26.pdf
http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S1414-32832012000100016&script=sci_arttext
http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S1414-32832012000100016&script=sci_arttext

Copyright of Journal of Nursing UFPE / Revista de Enfermagem UFPE is the property of
Revista de Enfermagem UFPE and its content may not be copied or emailed to multiple sites
or posted to alistserv without the copyright holder's express written permission. However,
users may print, download, or email articles for individual use.



ARTIGO DE REVISAO

LIMITES E POSSIBILIDADES NA ATENGAO A PORTADOR DE HANSENIASE NO AMBITO DA

ESTRATEGIA SAUDE DA FAMILIA

Limits and Possibilities in Gare Bearer of leprosy within the Family Health Strategy

Rafaela Magalhies Fernandes Saltarelli', Denize Helena Terenzi Seixas®

RESUMO

A magnitude e a transcendéncia da hansenfase nos indi-
cadores brasileiros fizeram com que esse problema fos-
se incluido nas a¢Ges da Atenciao Primaria a Saude (APS)
a serem desenvolvidas a partir de diretrizes politicas da
assisténcia a saude no Brasil. Na pratica, entretanto, ob-
serva-se que as acoes para a eliminacdo da hansenfase se
encontram centralizadas e pouco difundidas dentro do
trabalho das Equipes de Saude da Familia (ESFs). O pre-
sente estudo teve como objetivo analisar os limites e as
possibilidades de implantacio do Programa Nacional de
Controle da Hansenfase (PCNH) nas equipes da Estraté-
gia Saude da Familia (ESF). Utilizou-se como metodolo-
gia a revisdo integrativa. Apesar dos poucos registros de
estudos no Brasil avaliando a relacio entre os indicado-
res epidemiolégicos e as agdes de intervencao da doenga,
percebe-se que a descentralizacdo é um instrumento ca-
paz de ampliar o acesso aos servicos de saide, possibili-
tando a integracdo das atividades de detec¢ido precoce de
€asos novos, tratamento poliquimioterapico, prevengao
de incapacidades e vigilancia de comunicantes. Algumas
experiéncias encontradas na literatura evidenciaram que
¢ possivel implantar o PNCH nas unidades do PSE, mas
que, para isso, ¢ preciso superar os limites relatados nesse
trabalho, assim como garantir um sistema efetivo de refe-
réncia e de contrarreferéncia.

PALAVRAS-CHAVE: Hanseniase; Programa Sadde da
Familia; Descentralizacio.
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ABSTRACT

The magnitude and transcendence indicators of leprosy
in Brazil made this issue to be included in the group of
the strategic areas of Primary Health Care, developed
by the municipalities from the recent guidelines on
decentralization and regionalization of healthcare in the
country. Although there is this indicator in the policy
guidelines, in practice it is observed that the actions for
the elimination of leprosy are still centralized and less
widespread within the work of Family Health Teams
(ESF's). This study aimed to analyze the limits and
possibilities of implementation of the National Leprosy
Control (PCNH) teams in the Family Health Program
(PSF). The methodology used was an integrative review.
Despite there are few reports of studies in Brazil assessing
the relationship between the operational strategies and
epidemiological indicators about the disease, it is clear that
decentralization is an instrument capable of expanding
access to health services, enabling the integration of
activities early detection of new cases, chemotherapy
treatment, disability prevention and surveillance of
contacts. Some experiences in literature showed that one
can deploy PNCH in the units of PSE but for that, it
is needed to overcome the limits reported in this work,
as well as ensuring an effective system of reference and
counter reference.

KEYWORDS: Leprosy;
Decentralization.
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INTRODUCAO

A partir da década de 1980, iniciou-se, no Brasil, um
processo de redemocratizagdo, marcado por intensas
transformacoes no sistema de satde brasileiro, resultantes
das mudancas ocorridas no ambito politico-institucional.
Nesse contexto, pensar outros caminhos para garantir
a saude da populagdo significou a criagio de um siste-
ma de saide inclusivo, o Sistema Unico de Saude (SUS),
constituindo-se em uma politica do estado brasileiro para
a melhoria da qualidade de vida e para a afirmacio do
direito a vida e a sadde.! O SUS foi regulamentado pela
Constitui¢do Federal de 1988 e pelas Leis n° 8.080/90 e
n°® 8.142/90 — Leis Otganicas da Sadde — que preveem,
por meio de seus principios e diretrizes, acesso universal,
igualdade no atendimento assistencial e equidade na dis-
tribuicao dos recursos.

A implantacio do Programa Satde da Familia (PSF)
consistiu em um marco na incorpora¢io da estratégia de
atencdo primaria na politica de saude brasileira. Surgido
em 1994 e, inicialmente, visando a extensiao da cobertu-
ra assistencial em areas de maior risco social, o PSE aos
poucos, adquiriu centralidade na agenda governamental.
A partir de 1999, passou a ser considerado pelo Ministério
da Saude como uma estratégia estruturante dos sistemas
municipais de saide, com vistas a reorientar o modelo as-
sistencial e imprimir uma nova dindmica na organizagao
dos servicos e acoes de satude.?

A magnitude e a transcendéncia do problema nos in-
dicadores brasileiros fizeram com que a eliminacido da
hanseniase fosse incluida no grupo das areas estratégicas
minimas da Atencao Primaria a Sadde (APS) a serem de-
senvolvidas pelos municipios brasileiros a partir das dire-
trizes de descentralizacdao e regionalizacdo da assisténcia
a saide no pafs. Os movimentos das décadas de 1970 e
1980 foram responsaveis pela orientacao aos governantes
sobre a necessidade de se realizar a mudanca do programa
vertical de aten¢io a hansenfase para um servi¢o descen-
tralizado de controle da doenca.?

A estratégia adotada pelos paises membros da Organi-
za¢do Mundial da Sadde (OMS) definiu, em 1991, que a
hansenfase deixaria de ser um problema de saude publica
naqueles paises onde o coeficiente de prevaléncia fosse
menot ou igual a um caso para cada 10 mil habitantes.
No entanto, o objetivo de elimina¢do da hansenfase foi
alcancado na maior parte do mundo em 2008, com exce-
¢do de apenas trés paises: Brasil, Nepal e Timor-Leste. Os
dados apontavam que, nesse periodo, no Brasil, havia uma
prevaléncia de 45.847 casos, com 39.125 casos novos de-
tectados e uma taxa de incidéncia de 20,45/100.000 habi-
tantes. No mundo, prevaleciam a Asia, com 171.552 casos
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novos, as Américas, com 41.978, e a Africa, com 31.037 A
prevaléncia e nimero de novos casos detectados na India
permaneciam em 87.228 e 137.685 respectivamente, ainda
os maiores do mundo.”

A partir da criacio da Portaria 125/2009, a meta de
eliminacdo tem sido substituida por estratégias de contro-
le da doenca.’ Assim, a deteccdo e o tratamento precoces
sao considerados elementos basicos para o seu controle.
HEssas a¢coes devem ser executadas em toda a rede de aten-
¢do primaria do SUS que, em razdo do potencial incapa-
citante da hansenfase, deve garantir atencdo especializada
em unidades de referéncia de média e alta complexidade,
sempre que necessario.’ No Brasil, a doen¢a ¢ uma das
prioridades do Ministério da Saude (MS), implementada
por meio do Programa Nacional de Controle da Hanse-
niase (PNCH).”

Segundo a Portaria 2.488/2011, é de competéncia dos
municipios a organizac¢ao dos servicos da aten¢ao prima-
ria a satde, bem como o desenvolvimento de estratégias
visando alcancar as metas de saude definidas pelos gover-
nos estadual e federal."® Uma dessas metas corresponde
a assisténcia ao paciente com hansenfase, no ambito da
Estratégia Saude da Familia. Dentre as diretrizes opera-
cionais dos pactos pela saude esta o fortalecimento da ca-
pacidade de resposta as doengas emergentes e endemias,
com énfase na Dengue, Hansenfase, Tuberculose, Malaria
e Influenza. No que se refere a hanseniase, especificamen-
te, 0 objetivo e a meta para a sua eliminacdo consistem
em se atingir o patamar de elimina¢do da doenca enquan-
to problema de saude publica, que corresponde a menos
de 1 caso por 10.000 habitantes em todos os municipios
ptioritarios, a partir de 2006.!

O principio do controle da hansenfase é o “controle
da morbidade”, ou seja, a realizacio da detec¢ao oportu-
na de novos casos, o tratamento com o esquema poliqui-
mioterapico e a prevencio de incapacidades e a reabilita-
¢lo. Para tanto, é necessario assegurar que as atividades
de controle da doenca estejam integradas aos servicos da
Atengio Primaria a Sadde.’

Até o momento, as estratégias vigentes para o controle
e eliminacdo da doenca, embora tenham apresentado re-
sultados positivos, mostram-se ainda insuficientes. A prin-
cipal estratégia brasileira para alcancar baixos niveis en-
démicos da hansenfase baseia-se no principio da descen-
tralizacdo, que propde a integracdo das a¢oes de controle
da hansenfase na programacao das atividades das Equipes
Saude da Familia (ESFs), constituindo-se, assim, em uma
rede de cuidados e atencdo integral.

Diante disso, o governo vem trabalhando para asse-
gurar que as atividades de controle da hansenfase estejam
disponiveis e acessiveis a toda a populacdo nos servicos
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de satde mais proximos as suas residéncias, ou seja, este-
jam descentralizadas nas unidades da Estratégia de Sadde
da Familia (ESF).” Embora exista esse esfor¢o por parte
das diretrizes politicas atuais, na pratica, observa-se que as
acoOes para a elimina¢do da hansenfase ainda se encontram
centralizadas e pouco difundidas no trabalho das ESFs.

Atualmente, o maior desafio ¢ a garantia do acesso ao
tratamento a todos os pacientes e que 0 mesmo ocorra em
todas as unidades de saude; para isso, torna-se necessario
que gestores, profissionais de saide e a prépria comuni-
dade sejam envolvidos nas a¢des de eliminaciao da hanse-
niase como problema de saide publica no Brasil."" Uma
descentralizacao efetiva do diagnoéstico e do tratamento
da doenga, utilizando os recursos diagnosticos e terapéu-
ticos disponiveis e localizada o mais préximo possivel da
casa do paciente, sera capaz de levar a um diagndstico na
fase inicial da doenca, permitindo o tratamento imediato e
reduzindo as taxas de abandono do tratamento.

Percebe-se, no entanto, uma fragilidade na integra¢ao
entre as a¢des de controle e a aten¢do primaria a saude,
nao pelas propostas estabelecidas diretamente pelo Minis-
tério e sim pela precariedade da execugdo em nivel mu-
nicipal. Ainda hoje, em muitos municipios do Brasil, as
condicOes de trabalho sdo precarias, o vinculo emprega-
ticio incerto e ha dificuldades de lotagdo do profissional
médico que, por sua vez, nao possui, na maioria das vezes,
a formacao generalista ou de médico de familia. Isso faz
com que a rotatividade de profissionais seja intensa e as
capacitagOes nio sejam efetivas.

Ha, também, uma realidade que ndo pode ser esqueci-
da: muitos dos Secretarios Municipais de Sadde nao pos-
suem formacido na 4rea e suas assessorias estio a mercé
das demandas politicas locais, o que implica, muitas vezes,
num descuido em relagido as acdes de controle da han-
senfase.'” A hanseniase precisa ser vista como prioridade
nao apenas pelo poder publico, mas também pelos pro-
fissionais de saiude e seu controle deve ser cobrado pela
popula¢io por meio dos Conselhos Municipais de Sadde.

A importancia da aten¢do ao portador de hansenia-
se no ambito da Estratégia da Satude da Familia inspirou
este trabalho, que se propde a realizar um levantamen-
to bibliografico quanto aos limites e possibilidades dessa
descentralizacio. . evidente que as diretrizes do PNCH
indicam esse caminho, mas, na pratica diaria, ainda existe
uma resisténcia por parte dos profissionais em trabalhar
tal tema e uma desvalorizagdo do mesmo por parte dos
gestores. Hspera-se que, ao final deste estudo, seja possivel
responder a seguinte questdao: a Equipe Saidde da Familia
estd preparada para atender os pacientes com hansenfase?

No que se refere a metodologia utilizada, este artigo
se constitui como uma revisio integrativa, ferramenta im-
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portante no processo de comunica¢ao dos resultados de
pesquisas, facilitando a utilizacdo desses na pratica clinica,
uma vez que proporciona uma sintese do conhecimento
ja produzido e fornece subsidios para a melhoria da assis-
téncia a saude."

Esse método de pesquisa permite a sintese de mal-
tiplos estudos publicados e possibilita concluses gerais,
além de apontar lacunas do conhecimento que precisam
set preenchidas com a realizacio de novos estudos.'” Des-
sa forma, a revisdo integrativa oferece aos profissionais
de diversas areas de atuagdo na satde o acesso rapido aos
resultados relevantes de pesquisas que fundamentam as
condutas ou a tomada de decisio, proporcionando um sa-
ber critico e a melhoria da pratica clinica.

Para a coleta de dados, foram utilizados teses, disset-
tacOes e artigos cientificos publicados nos udltimos 20
(vinte) anos, nas seguintes bases de dados on/ine: SCAAELO,
LILACS, BIREME, MEDLINE, COCHRANE e Google
Académico. Para a pesquisa, foram utilizadas as seguintes
palavras-chave: “hanseniase”, “Programa Satde da Fami-
lia”, “descentralizacdo”. As produgbes cientificas encon-
tradas foram analisadas e os resultados discutidos, buscan-
do uma integrac¢ao entre eles.

DESENVOLVIMENTO

A hanseniase ¢ uma doenca infectocontagiosa, de evo-
lucao lenta, que se manifesta principalmente por meio de
sinais e sintomas dermatoneurolégicos: lesdes na pele e
nos nervos periféricos, principalmente nos olhos, mios
e pés. Esse comprometimento dos nervos periféricos ¢ a
caracteristica principal da doenca, com grande potencial
para provocar incapacidades fisicas que podem, inclusive,
evoluir para deformidades.”

A introduc¢io oficial da poliquimioterapia (PQT), na
década de 1980, possibilitou rapidos avangos no controle
da hanseniase. Em maio de 1991, durante a 44* Conferén-
cia Mundial de Saude, os paises membros da Organizacao
Mundial de Satde (OMS) definiram estratégias para que a
hansenfase deixasse de ser um problema de satde publi-
ca naqueles paises nos quais o coeficiente de prevaléncia
fosse menor ou igual a um caso para cada 10 mil habitan-
tes.>!

Em 2000, essa meta foi alcancada na maior parte dos
pafses, com excecio de alguns, entre eles o Brasil."” A en-
demia foi incluida no Sexto Objetivo de Desenvolvimento
do Milénio do Programa das Nag¢bes Unidas para o De-
senvolvimento e tem como meta global elimind-la como
problema de saude publica até 2020." Entre os indicado-
res, destacam-se a taxa de deteccdo anual de casos novos
de hansenfase por 100 mil habitantes, a taxa de detec¢ao
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anual de casos novos de hansenifase, na popula¢ao de zero
a 14 anos, por 100 mil habitantes, a taxa de prevaléncia
anual de hansenifase por 10.000 mil habitantes e a propoz-
¢do de casos de hansenfase com grau 2 de incapacidade
fisica no momento do diagndstico entre os casos NOvos
detectados e avaliados no ano."’

Apesar de todos os avangos na assisténcia ao pacien-
te com hansenfase, percebe-se que o diagnostico ainda é
tardio: cerca de um ano e meio a dois anos apds o apareci-
mento dos sintomas. No Brasil, 5,7% das pessoas que des-
cobrem ter hanseniase jd apresentam lesoes sensitivas e/
ou motoras e deformidades que podetiam ser evitadas.'

O pafs esta diante da necessidade de vencer novos de-
safios, como integrar as atividades de prevencio e de rea-
bilitagao nos servicos que atendem a outros agravos, além
de reduzir, evitar e inibir acdes e atitudes discriminaté-
rias. A énfase continuara sendo a provisio de servicos de
diagnostico e de tratamento equitativamente distribuidos,
financeiramente exequiveis e facilmente acessiveis. Nao
ha, por enquanto, ferramentas ou informagdes novas que
justifiquem qualquer mudanca significativa na estratégia."”

Apesar dos esforcos, a descentralizacio do atendimen-
to aos pacientes com hansenfase ainda nao ocorreu na pra-
tica. Para Mendes et al.,” no processo de descentralizagio
das a¢oes de saude, muitas dificuldades se interpéem: no
dia a dia, entre a disponibilidade planejada e a utilizagao
efetiva dos servicos, principalmente no controle de do-
engas especificas como a hansenfase, a tuberculose e ou-
tras que encontram grandes obstaculos de ordem técnica,
administrativa e operacional. A organizacdo dos servicos
mostra que ainda existe uma fragilidade nas praticas de
saude voltadas para a abordagem coletiva do problema.”

O Ministério da Sadde publicou a Portaria n. 3.125, de
2010,” considerando que o modelo de intervenc¢io para o
controle dessa endemia é baseado no diagnodstico precoce,
tratamento oportuno de todos os casos diagnosticados até
a alta por cura, prevencdo de incapacidades e vigilancia
dos contatos domiciliares.

Diante disso, os questionamentos atuais se relacionam
a efetividade das estratégias estabelecidas para a meta de
eliminacido da hansenfase como problema de saide publi-
ca. A descentralizacio do diagnostico e tratamento dos
casos para todas as unidades de aten¢do primaria a saude
¢ suficiente para o alcance dessa meta? Outro questiona-
mento importante e que se faz necessario: as Equipes Sau-
de da Familia (ESFs) estao realmente preparadas para a
assisténcia ao paciente com hansenfase?

Segundo Cunha et al.,” foi demonstrado em estudo
no Ceara, Brasil, que a descentralizagio tem um papel
importante, mas nao melhora, por si s6, o desempenho
do sistema de saide na assisténcia a populacdo, nao iso-
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ladamente. Contudo, em estudo realizado pelos mesmos
autores no municipio de Duque de Caxias, no Rio de Ja-
neiro, ficou constatada a colaboragio dessa estratégia de
descentraliza¢ao nas mudangas do quadro endémico local,
entre 2002 e 2007, mediante uma avaliacio preliminar dos
dados epidemiologicos.

Chen e Jiang,* por meio de sua pesquisa enfocando a
avaliacio de estratégias de controle da hansenfase na Chi-
na, obtiveram a mesma conclusao e relataram um impacto
favoravel nos indicadores epidemiolégicos e no cenario
da doenca apds algumas intervengdes, como o exame
clinico de massa, promovendo-se, assim, a ampliacio da
rede de assisténcia.

No estudo de Cunha et al.,?? relatou-se uma influéncia
positiva da estratégia de descentralizagdo, relacionada ao
incremento da deteccdo de casos novos. O acesso faci-
litado a assisténcia aos portadores da doenga, em todo o
municipio de Duque de Caxias, ampliou a precocidade do
diagnostico e, consequentemente, reduziu o nimero de
pacientes incapacitados. Assim, a facilitagdo do acesso e
também a ampliacdo do rastreamento dos casos, por meio
da democratizaciao do diagnéstico por um nimero maior
de profissionais de satde, foram decisivas no processo de
elimina¢io da doenca.

Lanza,? ao realizar uma anélise do modelo assistencial
de atendimento aos pacientes com hansenfase na micror-
regiao de Almenara, em Minas Gerais, evidenciou que o
processo de integracao das a¢oes de controle da hanse-
nfase na APS iniciou-se tardiamente, mais precisamente
no momento em que a meta de eliminacio da doenga foi
adiada para 2010 e que, a partir de entdo, foi considerada
uma maneira capaz de enfrentar a endemia hansénica.

No estudo dessa microrregiao, a autora concluiu que,
em alguns municipios, o processo de descentralizacdo
para as unidades de PSF ainda estava incompleto, uma
vez que, em algumas unidades de saide, somente a suspei-
ta diagnostica era realizada, ficando o tratamento a cargo
da unidade de referéncia. Isso se devia a organizagao dos
servicos de saude nesses municipios, estruturados pelo
modelo clinico, que visava ao atendimento individual do
doente, sendo que as praticas de saude voltadas para a
abordagem coletiva do problema, como educacio para a
comunidade, busca ativa dos contatos e vigilancia epide-
mioldgica, ainda eram bastante pontuais.

Pereira et al.* evidenciaram essa mesma realidade no
municipio de Bauru, em Sao Paulo, pois, embora a politica
publica municipal em saide priorizasse o desenvolvimen-
to da atencdo primaria a sadde, verificou-se a nao realiza-
¢do da busca ativa dos casos e das a¢coes de educacio em
saude. Por essa raz2o, ao final desse estudo, as autoras des-
tacaram a importancia de se executarem, constantemente,

Rev. APS. 2016 out/dez; 19(4): 613 - 622.



LIMITES E POSSIBILIDADES NA ATENCAO AO PORTADOR DE HANSENIASE NO AMBITO DA ESTRATEGIA SAUDE DA FAMILIA

acoes de educacio em satde, como praticas que otimizem
a adesdo ao tratamento e a emancipacdo do sujeito com
hanseniase, a partir da superacdo das limitacdes provoca-
das pela doenca. A necessidade de se implementar a busca
ativa no controle da hanseniase, visando a deteccao de ca-
sos novos, ¢ a realizacio de acdes de educacio em saude
sao entendidas por elas como possibilidades de um diag-
noéstico precoce e controle da situagio epidemiologica da
hansenfase em Bauru.

Estudo de Penha et al.?°, realizado em Cariri, no Ceara,
apontou que os profissionais de saude usavam pouco a
estratégia de educagio em saude para as a¢oes de controle
da hansenfase e ressaltaram a importancia do aprimora-
mento dos conhecimentos dessa doenca em relacio aos
profissionais que trabalham na aten¢do primaria a saude
para auxiliar os pacientes com hansenfase a superarem os
desafios do tratamento.

Segundo Lastéria e Putinatti,” a ampla divulgacio,
em campanhas educativas desencadeadas pelo Ministério
da Saude, Secretarias Estaduais e Municipais de Saude, ¢
medida fundamental para diagnosticar o maior numero
de doentes. Esses autores também refor¢am a importan-
cia das atividades de busca ativa e do exame minucioso
de todos os comunicantes de pacientes em tratamento e
salientam, ainda, que esse tipo de atuacido pode detectar
casos nas formas iniciais da doenca, como constatado em
seu trabalho de analise epidemiolégica referente a cadeia
de transmissao em trés municipios paulistas: Chavantes,
Ipaussu e Sdo Pedro do Turvo.

Figueiredo e Silva® observaram, no municipio de Sao
Luiz, Maranhio, a importancia dessa busca ativa da doen-
¢a, principalmente na faixa etaria de 15 a 19 anos, frente a
tendéncia a0 aumento do numero de casos nessa popula-
cio. Pereira et al.” evidenciaram que a acao de busca ativa
dos casos de hansenfase nio estava sendo realizada por
nenhum dos servi¢os de saude estudados. Segundo Mer-

caroni,®

a auséncia de busca ativa de casos novos pode
traduzir um siléncio epidemioldgico e retratar uma nova
realidade epidemioldgica preocupante”.

Os autores concordam com as indicacGes ministeriais,
que ressaltam a importancia da educagdo em saide e da
busca ativa como forma de se detectarem novos casos; no
entanto, esses estudos evidenciam que as propostas nio
sao efetivamente seguidas nos diversos municipios estu-
dados. Para Andrade et al.,”’ ainda que nos ultimos trinta
anos tenha sido estabelecido um processo de ampliagao
da cobertura a populacdo, o avanco da cobertura de set-
vigos para as pessoas com hansenfase vem ocorrendo em
um ritmo lento, aquém do padrio de avancos do SUS.

Os municipios que prestavam atendimento aos porta-
dores de hanseniase continuaram centralizando a atencao
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em uma unica unidade de saude, quase sempre as antigas
unidades estaduais de saude. J4 os municipios de pequeno
porte, sem oferta das atividades de controle da hanseni-
ase, referenciaram seus casos para os outros municipios
maiores. Com base nessas informagoes, esses autores
concluiram que a declaracio do compromisso politico de
alguns gestores estaduais e/ou municipais nio garantiu a
descentralizacdo da assisténcia ao portador de hansenfa-
se.”’

Segundo Arantes et al.,,'® a realizacio de campanhas
frequentes, a distribuicao de panfletos e outras atividades
educativas junto a comunidade, a partir das ESFs, influen-
ciam o aumento da detec¢io de casos no estagio inicial da
doenca. Lapa et al.,” avaliando o impacto da estratégia de
descentralizacio no atendimento a hanseniase em Olin-
da, demonstraram que, ap6s a descentralizacao, houve um
aumento da deteccdo e da demanda espontanea nos ser-
vicos, uma reduc¢io da evasio do tratamento e alteracdes
importantes nos indicadores epidemioldgicos.

A descentralizacao da assisténcia a hanseniase deve ser
vista como um importante instrumento, porém nao unico,
a ser utilizado como estratégia para elimina¢io da doenca.
Fatores regionais, culturais, socioeconoémicos, geograficos
e politicos devem ser considerados para direcionar as de-
cisoes. Independentemente de a elimina¢ao da doenga ter
ou nao ocorrido no pafs até o prazo estabelecido, a ende-
mia pode permanecer por um tempo maior em determi-
nados municipios.'

Considerando a situagdo de saude do municipio de
Sio José do Rio Preto (SP) e a avaliacio dos achados do
estudo, Arantes et al.'® sugerem que a descentralizagio
ocorra para o diagnéstico, tratamento e controle de co-
municantes, permanecendo centralizado o tratamento das
intercorréncias e reabilitacdo das incapacidades. Segundo
os mesmos, ¢ necessario incentivar campanhas de escla-
recimento a populacio, além de educagao permanente na
preparacido dos profissionais da saude, evitando, assim, o
descaso e esquecimento da hansenfase, que se encontra
em fase pos-eliminacio no municipio.

Percebe-se que a descentralizacdo da gestdo da sau-
de, instituida por meio do processo de municipalizagao,
nao se baseia apenas na transferéncia legal e material dos
servicos de saide ao municipio e nem na transferéncia
de recursos financeiros. E preciso que os gestores locais
tenham autonomia e vontade politica para descentralizar
as acoes de eliminacdo da hansenfase para toda a rede de
atenc¢do primaria a saude.”

Para se alcancar a efetivacdo da integracio entre hanse-
niase e atencio primaria a saude, Brandao'” ressalta que é
necessaria a valorizacio das acdes de comunicacio e edu-
cagdo. A inser¢ao ampliada de conteudos sobre assisténcia
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ao paciente com hansenfase deve estar presente na grade
curricular de formacao técnica em saude, bem como nos
curriculos de graduacido dos diversos cursos da area da
saude, formando-se, assim, profissionais habilitados para
a atencao integral ao portador de hansenfase e seus fami-
liares.

Para Mendes et al.,!' ha um reconhecimento da neces-
sidade de descentralizacao para eliminacao da hansenfase;
entretanto, na pratica, a descentralizacdo parece mais um
desejo do que uma estratégia. No estudo realizado no Es-
tado da Paraiba, os autores observaram que a mudanca
na formagdo universitaria dos profissionais de saude, a
valoriza¢do e a capacitagdo do profissional no servico, a
regularizacdo das relagdes de trabalho e o interesse dos
gestores em viabilizar as mudancas necessarias parecem
ser as principais etapas para a implanta¢ao da estratégia da
descentralizacio.

Moteno et al.” evidenciam que existem relatos de pa-
cientes que enumeram a quantidade de profissionais da
area da satude pelos quais passaram sem que a doenga fos-
se descoberta; muitos desses pacientes informam, ainda,
os varios tipos de tratamento que realizaram, sem obterem
nenhum resultado. Essas autoras ressaltam que existem
depoimentos de profissionais que relatam nao se sentirem
capazes de acompanhar pacientes com hansenfase, devido
ao conhecimento insuficiente que tém sobre a doenca.

Essa fragilidade de controle da hansenfase na ateng¢ao
primaria a saude também foi constatada por Canesqui e
Spinelli,”* em estudo no estado de Mato Grosso, onde
50% das ESFs nao realizavam a¢oes de diagnostico e con-
trole da doenca. Oliveira™ relata, em sua pesquisa, que
a maioria dos portadores desse agravo informou que 0s
médicos pelos quais foram avaliados tiveram dificuldade
em concretizar o diagndstico, ocasionando, assim, situa-
¢Oes constrangedoras, até que se chegasse a um profissio-
nal capaz de efetivar o diagnostico.

Para Moreno et al.,” ha necessidade da continuacio da
educacio permanente dos profissionais das ESFs com
enfoque em hanseniase, considerando a sua importincia
para a saide publica brasileira. Nesse estudo, realizado no
estado do Rio Grande do Norte, as autoras afirmam que
020 hd um caminho mais seguro a percorrer a ndo ser o
da educacio em saide.

Compreende-se que os processos educativos sio fun-
damentais nos servicos de saude; no entanto, o que se
ve, na realidade de algumas ESFs, é que as capacitagoes,
treinamentos ou cursos ainda sdo pontuais e nao abor-
dam criticamente os problemas encontrados na pratica
profissional, com dificuldades em chegar a esséncia das
questdes para melhor compreender os determinantes da
doenca.
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Para Pereira,” quanto mais capacitados forem os tra-
balhadores de saude, melhor serd a assisténcia as neces-
sidades da populacdo. Os mesmos ressaltam que a pro-
blematizacao dos processos de trabalho ainda nao ¢é vista
como instrumento de aprendizagem, resultando no nao
entendimento das rafzes historicas e sociais da pratica co-
tidiana de trabalho, limitando os processos educativos e
impedindo transformagdes no servigo.

O trabalho dos agentes comunitarios (ACS) é de suma
importancia na efetivagdo das agoes de controle da hanse-
nfase e, devido a sua proximidade com a comunidade, esse
profissional pode ser eleito como o principal executor da
busca ativa de suspeitos dermatolégicos na populagio. As
orientacOes realizadas por eles, durante as visitas domici-
liares, podem ser consideradas como a principal estratégia
para promover e manter a sensibilizagdo da comunidade
em relacdo a hansenfase, ja que essas atividades possuem
uma periodicidade sistematica e alcancam a totalidade da
populagio adscrita em cada microdrea.”!

Outro ponto fundamental no processo de descentra-
lizacdo ¢ a vontade politica dos gestores locais. Para que
a descentralizacio das agdes de diagnéstico e tratamento
de hansenfase progrida, deve-se incluir o gestor local nas
discussoes e decisoes, para que um correto diagnéstico de
viabilidade promova a identificagdo de solug¢bes praticas
no aproveitamento da estrutura e da capacidade instalada
da rede de saude dos municipios, promovendo uma maior
equidade em sadde a populagio.”

Bodstein*, Ferreira® e Mendes et al.?

referiram que
analises do processo da descentralizacdo da saide dao evi-
déncias, em alguns casos, de despreparo da esfera muni-
cipal e precariedade na estrutura técnico-administrativa e
incapacidade gerencial.

Como exemplos da falta de investimento da gestio
municipal nas unidades de atencdo primaria a saude, te-
mos os estudos de Lanza® e Helene et al.”* O primeiro
evidenciou que as ESFs da zona rural nao possuiam estru-
tura fisica adequada para prestar atendimento aos casos de
hansenfase, fazendo com que os profissionais atendessem
em salas de aula ou mesmo nos domicilios. O segundo
estudo, por sua vez, verificou que as salas eram inadequa-
das e insuficientes e que, na maioria das unidades, ndo ha-
via salas para a técnica do curativo, bem como local para
acoes educativas com os doentes.

Torna-se evidente que as responsabilidades das gestdes
estaduais e federais nao podem ficar esquecidas. Segundo
Andrade et al.,”’ é essencial operacionalizar as competén-
cias das coordenagoes da drea programatica de hansenfase
nas diferentes esferas de governo, nas a¢oes de vigilancia
epidemioldgica e no controle da endemia, para que o con-
junto dessas acoes possa efetivar a meta de eliminacio da
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hansenfase.”

Poucos registros na literatura de estudos no Brasil ava-
liam a relagdo entre estratégias de intervengdes operacio-
nais e os indicadores epidemiolégicos sobre a hanseniase;
percebe-se que a descentralizagio é um instrumento capaz
de ampliar o acesso aos servicos de saide, possibilitando
a integracao das atividades de detecg@o precoce de casos
novos, tratamento poliquimioterapico, prevenc¢ao de inca-
pacidades e vigilancia de comunicantes.

A analise dos diversos estudos aqui apresentados dei-
xou evidente que ainda ndo se pode afirmar que a des-
centralizacdo do diagnostico e tratamento dos casos, em
todas as unidades de aten¢do primaria a saide, conduza
efetivamente a eliminacio da doenca e que seja essa a me-
lhor estratégia para manter a pés-eliminagao. No entanto,
percebe-se que ela tem se mostrado eficiente, na maioria
dos estudos realizados, possibilitando aumentar a rede de
assisténcia.

Juliano et al.”” divergem do resultado encontrado, visto
que esses autores consideram que a descentralizacao pode
nao ser benéfica ao pafs, argumentando que os municipios
recebem fungdes sem receber os recursos necessarios.
Consideram, também, que, pela diferenca entre estados,
ndo ha um modelo unico de descentralizacio.

Para Ramos Jr. et al.,”® sem uma equipe de coordenac¢io
qualificada administrando o PNCH em nivel municipal e
sem suporte politico necessario, as a¢oes de descentrali-
zagao e integracdo desse programa na rede de servicos da
atencdo primaria ndo progredirdo. Segundo esses autores,
sem um sistema de referéncia (e de contrarreferéncia) efe-
tivo, de suporte a0 PSF/PACS pela equipe de profissio-
nais dos centros de referéncia, os profissionais de sadde
da ateng¢do primaria continuario a se sentir inseguros em
situagdes mais complexas de diagnéstico e de tratamento
de pacientes com hansenfase.

Percebe-se, nesse estudo, que os profissionais das
ESFs possufam dificuldade em priorizar as ac¢des de
prevencao, controle, diagnodstico, tratamento e reabili-
tacdo das incapacidades desse agravo frente aos demais
programas da atencdo primaria a saide. Somado a isso,
observou-se, nos estudos, que muitos desses profissionais
ndo se sentiam preparados para a assisténcia ao paciente
com hansenfase e que as capacita¢oes sdo insuficientes e
pontuais. A rotatividade de profissionais médicos, a pre-
carizacao dos direitos trabalhistas dos profissionais que
atuam nas ESFs, a deficiéncia em educacao permanente, a
auséncia de recursos materiais e a falta de vontade politica
da gestao local sdo fatores que influenciam o nao preparo
das ESFs para realizar as acoes de controle da hanseniase.
Para Ronzani et al.,”” as ESFs necessitam, além de profis-
sionais capacitados, de profissionais que se comprometam
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com o trabalho.

Apesar do alcance da meta de elimina¢do na maioria
dos municipios brasileiros, ainda é preocupante o silén-
cio epidemiolégico de alguns, pois a inexisténcia de casos
diagnosticados pode indicar que ¢ nula a sensibilidade do
servico local de satde na detec¢do do agravo.’

Mendes et al,” em seu estudo, fornecem dados para
a elaboracido de recomendacdes e estratégias simples e
efetivas para aperfeicoar o PCNH, como a necessidade
de melhor informacao da popula¢ao, a qualificagao dos
profissionais de saude e a melhora do sistema de referén-
cia e contrarreferéncia. Da mesma forma, Penha et al.?
ressaltam a importancia do aprimoramento dos conhe-
cimentos sobre hansenfase em relacio aos profissionais
que trabalham na aten¢io primaria a saude para auxiliar
os pacientes com hansenfase a superarem os desafios do
tratamento.

Como exemplo de sucesso na proposta de descentrali-
zacdo do PNCH, esta a experiéncia de Barra Mansa (R]),
que foi capaz de promover o envolvimento interinstitu-
cional e da sociedade civil, a fim de comprovar a factibili-
dade da implantacdo de propostas inovadoras na elimina-
cio da hansenfase.*

O Programa Nacional de Melhoria do Acesso e da
Qualidade da Atencao Béasica (PMAQ), lancado em 2011,
também tem contribuido para a garantia da qualidade da
assisténcia aos pacientes com hansenfase na APS.*** Na
primeira etapa, as equipes da APS identificam as potencia-
lidades e fragilidades no desenvolvimento das a¢oes de vi-
gilancia, diagnéstico, tratamento e acompanhamento dos
casos de hansenfase no territério, para desenvolverem o
planejamento das interven¢oes. A segunda etapa consiste
na avaliacio do indicador de monitoramento "média de
atendimentos de hanseniase", que ¢ calculado dividindo-
se o numero de atendimentos de médico e de enfermeiro
para pessoas com hansenfase em determinado local e peri-
odo pelo nimero de pessoas com hansenfase cadastradas

no mesmo local e periodo.**

Lanza et al.**

lecidos pelo PMAQ nio sdo sensiveis para identificar os

consideram que os parametros estabe-

reais problemas da APS no desenvolvimento das agdes
de controle da hanseniase. Assim, esses autores tém de-
senvolvido instrumentos para avaliar o desempenho da
atenc¢do primaria nas a¢des de controle da hansenfase na
petspectiva dos gestores*! e dos usuarios.*

Apesar desses avancos ocorridos na descentralizagao
das acoes de controle da hanseniase, ainda persistem li-
mites para a integracdo das a¢des do PNCH na APS em
alguns municipios brasileiros. Dentre essas fragilidades,
se destacam:’ profissionais de saide pouco envolvidos e
com conhecimentos insuficientes para realizarem a assis-
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téncia ao paciente com hansenfase de forma segura; alta
rotatividade de profissionais, principalmente de médicos;
condicOes precarias de trabalho, com vinculo empregati-
cio incerto e precarizacdo dos direitos trabalhistas; ESFs
com unidades improvisadas, sem adequada estrutura para
os atendimentos; ndo priorizacao da hansenfase frente aos
demais programas da aten¢do primaria a saude; poucos
materiais educativos nas equipes para promover a edu-
cacio nas comunidades; auséncia de recursos materiais,
como o estesidmetro e fichas para a avaliacio das inca-
pacidades, na grande maioria das equipes; auséncia de
profissionais bioquimicos capacitados em alguns munici-
pios para realizarem o BAAR, o que gera a necessidade
de aquele municipio encaminhar os pacientes para outros
municipios; planejamento inadequado do estoque de me-
dicamentos hansenostaticos; auséncia de uma equipe de
referéncia municipal; insuficiéncia do sistema de referén-
cia para os servicos de Atencao Secundaria e Terciaria;
auséncia de vontade politica por parte da gestdo local.’

CONSIDERACOES FINAIS

O monitoramento dos indicadores epidemioldgicos
e operacionais da hansenfase ¢ indispensavel para a ava-
liacdo de programas e para o planejamento e tomada de
decisdo nas politicas publicas de saude. A utilizagdo dessas
informacdes é imprescindivel para desencadear o proces-
so “informagdo-decisio-a¢do” na pratica cotidiana das
equipes de aten¢do primaria a saude, a fim de determinar
prioridades e avaliar agbes e intervengoes.

O presente estudo evidenciou que o diagnodstico pre-
coce da hansenfase pode colaborar na interrupcio do ci-
clo de transmissio da doencga, além de atuar reduzindo
ou evitando a incapacidade nos pacientes. Dessa forma,
a descentralizacdo da assisténcia é uma estratégia capaz
de ampliar o acesso aos servigos de saide, possibilitando
a integracao das atividades de detecg@o precoce de casos
novos, do tratamento poliquimioterapico, da prevencao
de incapacidades e da vigilancia de comunicantes.

Os profissionais das ESFs ainda possuem dificuldade
em priorizar as a¢oes de prevencio, controle, diagndstico,
tratamento e reabilitacdo das incapacidades desse agravo,
frente aos demais programas da atencdo primaria a sau-
de. Somado a isso, observou-se, nos estudos analisados,
que muitos desses profissionais nao se sentem preparados
para a assisténcia ao paciente com hansenfase e que as
capacita¢Oes sdo ainda insuficientes e pontuais.

Algumas experiéncias encontradas na literatura evi-
denciaram que ¢é possivel implantar o PNCH nas unidades
do Programa Saude da Familia, mas que, para isso, é preci-
so superar os limites relatados acima, assim como garantir
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um sistema efetivo de referéncia e de contrarreferéncia.

Os fatores necessarios para a implantacio do PNCH
nas unidades do Programa Sadde da Familia, em acordo
com varios estudos analisados, sdo: a priorizagdo desse
agravo na politica municipal de sadde; o comprometi-
mento dos gestores; a presenca de profissionais de saide
capacitados e empenhados na realizacao das a¢des de con-
trole da doenca; a disponibilizacio de instrumentos para a
realizagdo do exame dermatoneurolégico; o oferecimento
do exame baciloscopico e a disponibilizacdo de recursos
para a divulgacio dos sinais e sintomas da hansenfase para
a populacao.

Os conhecimentos gerados por este estudo contribui-
rao para o fortalecimento da integracio das a¢oes de con-
trole da hansenifase na aten¢ao primaria a satde e poderdao
incentivar os gestores e os profissionais de sadde na refor-
mulacdo da atencao a hanseniase.
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ABSTRACT

Objective: to analyze the prevalence of leprosy cases. Method: epidemiological, transversal, descriptive
study, with quantitative approach. The data source used was the Notification of Injury Information System
(SINAN), made available by the Secretariat of Health, including all new case data. The Chi-square test and
Fisher's exact test were used to analyze the variables; level of significance of 5% (p <0.05). Results: There
was a prevalence of 2,696 cases, predominantly male (56.05%); brown (46.92%); age group 35-49 (30.16%);
urban residents (90.21%) and 5% to 8" grade incomplete elementary school (25.89%); multibacillary cases
(61.16%); dimorphic clinical form (51.37%); therapeutic regimen MDT / MB / 12 doses (51.26%) and zero
degree of disability (79.08%). Conclusion: the municipality continues to be an endemic region, and should
promote control and reduction of cases. Descriptors: Prevalence; Leprosy; Primary Health Care;
Epidemiological Studies.

RESUMO

Objetivo: analisar a prevaléncia de casos de hanseniase. Método: estudo epidemioldgico, transversal,
descritivo, com abordagem quantitativa. A fonte de dados utilizada foi o Sistema de Informacao de Agravos de
Notificacdo (SINAN), disponibilizado pela Secretaria de Salde, incluindo todos os dados de casos novos. Para a
analise das variaveis, foram utilizados o teste Qui-quadrado e o teste Exato de Fisher, com nivel de
significancia de 5% (p<0,05). Resultados: houve prevaléncia de 2.696 casos, predominando o sexo masculino
(56,05%); raca parda (46,92%); faixa etaria 35-49 anos (30,16%); residentes na zona urbana (90,21%) e
escolaridade de 52 a 82 série do ensino fundamental incompleto (25,89%); casos multibacilares (61,16%); forma
clinica dimorfa (51,37%); esquema terapéutico PQT/MB/12 doses (51,26%) e grau zero de incapacidade
(79,08%). Conclusdo: o municipio continua sendo uma regidao endémica, devendo promover o controle e a
reducdo de casos. Descritores: Prevaléncia; Hanseniase; Atencao Primaria a Salde; Estudos Epidemiologicos.
RESUMEN

Objetivo: analizar la prevalencia de casos de lepra. Método: estudio epidemioldgico, transversal, descriptivo,
con abordaje cuantitativo. La fuente de datos utilizada fue el Sistema de Informacion de Agravios de
Notificacion (SINAN), disponible por la Secretaria de Salud, incluyendo todos los datos de casos nuevos. Para
el analisis de las variables, se utilizo la prueba Qui-cuadrado y la prueba Exacto de Fisher, nivel de
significancia del 5% (p <0,05). Resultados: hubo prevalencia de 2.696 casos, predominando el sexo masculino
(56,05%); raza parda (46,92%); grupo de edad 35-49 anos (30,16%); residentes en la zona urbana (90,21%), y
escolaridad 5° a 8° grado de la ensefanza fundamental incompleta (25,89%) casos multibacilares (61,16%);
forma clinica dimorfa (51,37%); esquema terapéutico PQT / MB / 12 dosis (51,26%) y grado cero de
incapacidad (79,08%). Conclusion: la comunidad sigue siendo una region endémica, debiendo promover el
control y la reduccion de casos. Descriptores: Prevalencia; La Lepra; Atencion Primaria de Salud; Estudios
Epidemiologicos.
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INTRODUCTION

Leprosy is one of the oldest diseases in
history, and is considered a chronic
infectious disease, which presents a bacillus
with high infectivity, but manifests itself in
a small part of the infected ones, since the
bacillus is transmitted to many, but the the
vast majority do not get sick.'

According to the Ministry of Health (MH),
the person who has one or more
characteristics, such as lesion and / or skin
area with altered thermal and / or painful
and / or tactile sensitivity, peripheral nerve
thickening, associated with sensory and / or
motor and / or autonomic, and the presence
of Mycobacterium leprae bacilli, confirmed
in intradermal smear microscopy or skin
biopsy, is considered to be a carrier of
leprosy. The operational classification is
based on the number of skin lesions. The
cases with up to five skin lesions are
classified as paucibacillary (PB) and those
with more than five, such as multibacillary
(MB) .2

The diagnosed cases must be notified by
the health professional, through the Notice
/ Investigation form of the Notification of
Invalidity Information System (SINAN), since
it is a compulsory notification and
mandatory disease.23

The number of cases detected is
decreasing due to the treatment and the
exit of the active registry in Brazil.
However, the number of newly diagnhosed
cases remains endemic in several countries.*
According to the World Health Organization
(WHO), the number of new cases detected
worldwide in 2011 was 219,075. In the first
months of 2012, 105 countries and
territories presented new cases, revealing a
worldwide prevalence of 181,941 cases
being treated. In 2012, Brazil ranked second
in relation to the numbers of new cases,
with 33,303, corresponding to 15.4%, losing
only to India, with 126,800.3

In 2013, in Brazil, the prevalence was
1.42 cases per ten thousand inhabitants,
corresponding to 28,445 cases under
treatment. Although there is a decrease in
the prevalence coefficients and in the
detection of new cases, some regions such
as the North, Northeast and Midwest are
evaluated as endemic areas.! In addition,
the municipalities with the highest
endemicity are located in the surroundings
of the Brazilian Amazon, especially in
Rondonia, Mato Grosso, west of Goias,
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Tocantins, Maranhao and southwest of
Para.>

The State of Mato Grosso ranks 3rd in the
country in the number of cases of leprosy,
and in 2011, 2,295 new cases of leprosy
were recorded, which implies, directly, the
chain of maintenance of this pathology.®

Considering leprosy as one of the oldest
diseases in history and with a high
prevalence of cases in the Central West
region of Brazil, especially in the state of
Mato Grosso, and understanding this disease
as a public health problem and having a high
incapacitating potential, it is essential to
study its prevalence. Thus, this research is
justified by Rondonopolis (MT) presenting as
an endemic region of leprosy, in addition to
that the prevalence should be studied in
order to prevent new cases, promote the
early diagnosis of patients and
communicants, reduce possible
complications, as well as mortality from this
disease. Thus, the use of the prevalence of
leprosy as an epidemiological indicator
should consider data on cases reported in
recent years for a medium to long term
period.

OBJECTIVE

e To analyze the prevalence of leprosy
cases.

METHOD

Epidemiological, transversal, descriptive
study with quantitative approach. The data
source used was through the SINAN
Notification Disease Information System,
made available by the Municipal Health
Department of Rondondpolis (MT), including
all data on new cases of leprosy, from
January 2001 to December 2015 .

This time period, corresponding to 15
years of study, was defined as covering the
phase between the initial period of
implementation of disease elimination
strategies (2001) and the new guidelines
defined by the Integrated Plan (2011-2015)
for elimination actions and control of
leprosy.’

The study scenario was an endemic
municipality of leprosy in the state of Mato
Grosso. According to the Brazilian Institute
of Geography and Statistics (IBGE), in its
last census, Rondonopolis, in 2013, had a
population of 208,019 inhabitants, with an
estimate for 2014 of 211,718. It is located,
geographically, in the southeast mesoregion
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of the State, with latitude of 16°28'15
"South and longitude of 54°38'08" West.8

The number of reported cases of leprosy
in SINAN and the following socioeconomic
variables were considered: sex (male,
female); race (ignored / white, white,
black, yellow, indigenous); (< one year,
between one and four, between four and
nine, between ten and 14, between 15 and
19, between 20 and 34, between 35 and 49,
between 50 and 64, between 65 and 79, 80
years); level of education (ignored / white,
illiterate, 1st to 4th incomplete grades of
elementary education, 4th grade complete
of elementary education, 5th to 8th
incomplete grades of elementary school,
complete elementary school, incomplete
secondary school, , complete higher
education, not applicable) and zone of
residence (lgnorados / Branco, urban zone,
rural zone, peri-urban zone.

In addition, the following clinical
variables were considered: classification
(paucibacillary, multibacillary); therapeutic
scheme (Ignorados / Branco, MDT / PC six
doses, MDT / MB 12 doses, MDT / MB 12
doses, other schemes); clinical forms
(Ignored / White, undetermined,
tuberculoid, dimorphic, Virchowian,
unclassified); degree of physical incapacity
(Ignored / White, grade zero, grade |, grade
II, not evaluated); detection mode (lgnored
/ White, forwarding, spontaneous demand,
collective examination, contact
examination, other modes).

Included in the study were all new cases
of leprosy in the population living in
Rondonopolis (MT) available on the SINAN
website, comprising the period from 2001 to
2015 and excluding cases whose modes of
entry were due to transfer from another
municipality, another state, recurrence and
other income that do not characterize new
cases.

Exploratory (descriptive) analyzes of the
data were performed, based on the
calculation of absolute and percentage
simple frequencies for the categorical
variables and the organization of the results
in tables and graphs. To verify possible
associations between the variables under
study, the Chi-square test and Fisher's exact
test were used, considering the significance
level of 5% (p <0.05).

Since it is a research with human beings
and even if the risks are minimal, as it is a
study with information from records of
available databases, this project is part of
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the matrix project entitled “Spatial
distribution of compulsory notification
diseases in Mato Grosso "And was submitted
to the Ethics Committee in Research, being
approved with opinion 1,571,782 and CAAE
54226316.1.0000.5541. Thus, the ethical
aspects of research with human beings were
respected, in accordance with Resolution
466 / 2012.°

RESULTS

In Rondonopolis (state of Mato Grosso do
Sul), the prevalence of new cases of leprosy
reported in SINAN between 2001 and 2015
was 2,696, with the highest number of cases
being in 2002 (213- 7.90% ) and, in 2012, the
lowest register (132 - 4.90%).

Regarding the gender of the diagnosed
population, 1,185 (43.95%) were women and
1,511  (56.05%) were men. The age
distribution ranged from <one year to> 80
years and the greatest disease involvement
occurred between 35 and 49 years, with 813
(30.16%) new cases reported in the study
period. In children under one year, one
(0.04%) case was recorded; between one
and four years, 18 (0.67%); five to nine
years, 75 (2.78%); ten to 14 years, 111
(4.12%); 15 to 19 years, 113 (4.19%); 20 to
34 years, 738 (27.37%); 35-49 years, 813
(30.16%); 50 to 64 years, 558 (20.70%); 65 to
79 years, 240 (8.90%) and greater than 80
years, 29 (1.08%).

Of the total cases recorded, 511 (18.95%)
were not pregnant; 1651 (61.24%) did not
apply to pregnant women and 526 (19.51%)
were ignored. Of the total number of
women (1,185-100%), only eight (0.68%)
were pregnant, two (0.07%) in the first
trimester; four (0.15%) in the second
quarter; one (0.04%) in the third trimester
and one (0.04%) had the gestational age
ignored.

Regarding the breed, the brown had
1,265 (47.92%) cases and was the most
prevalent, while the black race had 154
(5.71%) cases and the white one, 1,049
(38.91%). The yellow sample registered 23
(0.85%) cases and among the indigenous
individuals, only four were reported, in
addition to 201 cases ignored or not
evaluated.
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With regard to the educational level of
leprosy patients, the majority studied
between 1st and 4th incomplete grades of
elementary education (672 cases - 24.93%)
and incomplete grades 5-8 (698 - 25.89%) .
Among those who completed the 4th year of
elementary school, 119 (4.41%) were found;
with 57% (2.11%), while 284 (10.53%) and
incomplete secondary schools were 198
(7.34%). Of the patients with incomplete
higher education, 23 (0.85%) new cases
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were registered and 105 (3.89%) were those
who completed higher education. Among
the illiterate, it was possible to diagnose
402 (14.91%) cases and 43 (1.59%) cases do
not apply.

The majority of the patients were
located in an urban area, with 2,432
(90.21%) new cases, followed by rural areas,
with 142 (5.27%) cases, and the peri-urban
zone, with only eight (0.30%) cases, while 114

(4.23%) cases were ignored.

Table 1. Distribution of the prevalence of new cases of leprosy according to sociodemographic variables.

Rondonépolis (MT), Brazil, from 2001 to 2015.

Variables Profile Total % 2001- 2006- 2011- X2
Num. 2005 2010 2015 (p- value)
Sex
Male 1.511 56.05 551 529 431 6.937(0.032)
Female 1.185 43.95 410 472 303
Race
Ignored / Blank 201 7.46 186 8 7 0.653(0.324)
White 1.049 38.91 302 470 277
Black 154 5.71 47 55 52
Yellow 23 0.85 11 8 4
Brown 1.265 46.92 415 459 391
Indigenous 4 015 0 1 3
Age group
<1 year 1 0.04 1 0 0 0.954(0.354)
Between 1-4 years 18 0.67 3 10 5
Between 5-9 years 75 0.78 20 26 29
Between 10-14 years 111 412 45 40 26
Between 15-19 years 113 419 60 40 13
Between 20-34 years 738 27.32 304 282 152
Between 35-49 years 813 30.16 285 288 240
Between 50-64 years 558 20.70 163 214 181
Between 65-79 years 240 890 75 88 77
Over 80 years 29 1.08 5 13 11
Education
Ignored / Blank 95 3.52 19 38 38 0.873(0.314)
Illiterate 402 14.91 175 134 93
1st to 4th Incomplete Series 672 2493 211 289 172
- Elementary School
4° Complete Series - 119 4.41 0 47 72
Elementary School
5th to 8th Incomplete Series 698 25.89 419 182 97
- Elementary School
Complete primary education 77 2.1 0 32 25
Incomplete high school 284 10.53 84 113 87
High School Completo 198 734 0 101 97
Incomplete Higher Education 23 085 0 13 10
Full Higher Education 105 3.89 41 31 33
Not applicable 43 1.51 12 21 10
Residence
zone
Ignored / Blank 114 4.23 23 63 28 54.279(<0.001)
Urban area 2.432 90.21 879 891 662
Countryside 142 5.27 55 45 42
Peri-urban 8 0.30 4 2 2

X2: Chi-square test; p-value <0.05 indicates the existence of association between the dependent variable

year with the respective independent variables.

Regarding the operational classification
of new leprosy cases diagnosed, 1,047
(38.84%) cases were paucibacillary, while
1,649 (61.16%) were multibacillary. Over
the fifteen years of study, multibacillary
cases increased and paucibacillary cases
decreased (Figures 1 and 2).
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Figure 1. Behavior of new cases of multibacillary leprosy. Rondonopolis (MT),

Brazil, from 2001 to 2015.
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Figure 2. Behavior of new cases of paucibacillary leprosy. Rondonopolis

(MT), Brazil, from 2001 to 2015.

With regard to the clinical forms, the
dimorphic and tuberculoid forms were the
ones with the highest number of cases, with
1,385 (51.37%) and 973  (36.09%),
respectively. In the Virchowian form, 156

(5.79%) cases were registered and the
indeterminate, 174 (6.45%). Among the
unclassified, only four cases were
identified.

In the evaluation of the therapeutic
scheme applied to the diagnosed

individuals, it was possible to observe that
the PQT / MB / 12 doses scheme was the
most frequent, with 1,382 (51.26%) new
cases registered, while the PQT / PB /
(38.28%). In 280 (10.39%) cases, substitute
therapeutic regimens were used and only
two (0.07%) of the total cases were not
evaluated or were ignored.

When considering the degree of physical
disability, of the total of 2,696 new cases,

2,442 patients were evaluated; 172 (6.38%)
were not evaluated and 82 (3.04%) were
ignored. Thus, degree zero was the most
prevalent at diagnosis, verified in 2,132
(79.08%) patients; grade | in 223 (8.27%) and
grade Il in 87 (3.23%).

Of the new cases reported in the study
period, the most prevalent modes of
detection were spontaneous demand and
referral, with 1,208 (44.81%) and 1,096
(40.65%) new cases, respectively. A total of
233 (8.64%) cases were recorded by the
collective examination and 145 (5.38%) by
contact examination, while seven (0.26%)
were by other detection modes and seven
(0.26% ) were ignored. Of these other modes
of detection, there is no specification in the
database of the diagnosis in the
municipality under study.
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Table 2. Distribution of the prevalence of new leprosy cases in Rondonopolis, in the period 2001-2015, according
to clinical variables. Rondonopolis, MT, 2016.

Variables Profile Total % 2001- 2006- 2011-
Num. 2005 2010 2015

X2 (p- value)

Classification

Paucibacillary 1.047 38.84 567 372 108 345.49((<0.001)
Multibacillary 1.649 61.16 394 629 626
Therapeutic
Scheme
Ignored / Blank 2 0.07 0 0 2 1.362(0.543)
PQT -PB-6 1.032 38.28 563 371 98
DOSES
PQT - MB - 12 1.382 51.26 158 594 630
DOSES
Other schemes 280 10.39 240 36 4
Clinical forms 1.093(0.568)
Ignored / Blank 4 0.15 0 0 4
Undetermined 174 6.45 91 55 28
Tuberculoid 973 36.09 504 331 138
Dimorph 1.385 51.37 319 554 512
Virchowiana 156 5.79 47 59 50
Unclassified 4 0.15 0 2 2
Degree of physical
incapacity
Ignored / Blank 82 3.04 0 9 73 51.813(<0.001)
Zero degree 2.132 79.08 875 805 452
Degree one 223 8.27 61 74 88
Degree Two 87 3.23 17 44 26
Not Evaluated 172 6.38 8 69 95
Detection Mode
Ignored / Blank 7 0.26 0 1 6 21.417(<0.001)
Forwarding 1.096 40.65 394 443 259
Spontaneous 1.208 44.81 461 396 351
demand
Exam Collectivity 233 8.64 89 83 61
Contact Us 145 5.38 16 76 53
Other modes 7 0.26 1 2 4

X2: Chi-square test; p-value <0.05 indicates the existence of association between the dependent variable year
with the respective independent variables.

Regarding the area of residence, 81.5% were
identified in the urban area and only 11.1%
in the rural area; one case occurred in the

DISCUSSION
The data show that Rondonopolis (MT)

had, between 2001 and 2015, a prevalence
of 2,696 new cases of leprosy. Of these, the
majority were male, with 1,511 cases
(56.05%); with a higher proportion of the
brown breed, with 1,265 cases (46.92%); age
group between 35-49 years, with 813 cases
(30.16%); (90.21%) and with incomplete
elementary school grades 5-8, with 698
(25.89%).

These results corroborate some of the
findings from 2001 to 2007 in the AMREC
region, comprising 11 municipalities in the
State of Santa Catarina, where the diagnosis
of leprosy was 54 cases, with 31 females
and 23 males. The mean age was 43.3 years
and ranged from 12 to 83 years. The
majority of the diagnosed cases were in
white people, totaling 79.6% of the cases,
while the black and brown races were
identified in 3.7%. Cases ignored or not
evaluated account for 13% of all new cases.

peri-urban area and this information was
ignored in three (5.6%) cases.™

In addition to this study, 191 cases of
leprosy were diagnosed in Marica, Rio de
Janeiro, from 2000 to 2013, of which 103
(53.6%) were male; 183 (96%) were 15 years
old or older, predominantly the Virchowian
form in 34.2% of cases, and in the total,
62.5% were multibacillary and 67.5% had a
physical disability grade zero.™

On the other hand, between 2007 and
2008, in a Basic Family Health Unit of the
city of Fortaleza-CE, the prevalence of
leprosy was female (37-67%); brown breed
(36 - 65.5%); (25 - 45.5%), and in 2007,
there were 13 (59.1%) paucibacillary and
nine (40.9%) multibacillary. In 2008, 14
(42.4%) were paucibacillary and 19 (57.6%)
were multibacillary. '
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It is worth mentioning that, according to
the leprosy protocol of Rondondpolis, 2011,
high rates of detection of new cases,
prevalence at high levels in some Brazilian
municipalities and reduced in others, late
diagnosis, lack of articulation among health
services, the lack of training of the health
service network staff and the abandonment
of treatment were the greatest difficulties
identified for the control of the disease. It
is imperative that leprosy be addressed as
an obligation for the development of our
country and the population and not just a
government program.®

In the period from 2000 to 2006, 455
cases of leprosy were registered in Uberaba,
Minas Gerais, from 55% to 34.4% of men,
with a mean age of 34.4% , a mean
educational level of four to seven years
(34.9%), with a clinical form of dimorphism
(69.1%) and a multibacillary operating class
(87%) more prevalent.'3

Of the new cases diagnosed in
Rondondpolis-MT, from 2001 to 2015, there
was a predominance of multibacillary cases,
with 1,649 cases (61.16%). In children
younger than 15 years, 205 cases (5.61%)
were detected. Similar data were found in
the State of Paraiba, in the years 2010 and
2011, where, in the  operational
classification, the most prevalent type was
multibacillary, with 51.1% and 57.2%,
respectively. In the data referring to the
results of the bacilloscopic examinations,
there were predominance of negative
results.™

In addition, in the municipalities of the
MT State, in Caceres, 34 new cases of
leprosy were diagnosed between 2001 and
2007, of which 26 cases were paucibacillary
and eight were multibacillary. In those
younger than 15 years, in this same period,
three new cases were diagnosed. Among the
paucibacillary cases diagnosed, 19 were
female, and in the multibacillary cases, six
cases were male. New cases of leprosy
emerged in the homes of the diagnosed
cases; Of the 34 new cases, six cases were
found in household contacts. Five new cases
were detected on average per year in these
years of analysis, with a detection
coefficient of 106 cases / 100 thousand
inhabitants. In this sense, 35.3% of the new
cases were diagnosed in household or
neighborhood contacts. This indicates the
domicile as the main place of transmission
of the disease. In 2005, there was a change
in the health team of the area attached to
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the USF of the city of Caceres. This new
team collaborated with the practice of
surveillance between home and
neighborhood contacts, since new cases
were identified in residences with
preexisting cases.'®

Still. on the results of this study, in
Rondonopolis (MT), the most prevalent
clinical form was dimorphic, presenting
1,385 cases (51.37%) during the analyzed
period, and in the evaluation of the
therapeutic scheme applied to the
diagnosed individuals, the PQT / MB / 12
dose regimen was the most frequent, with
1,382 (51.26%) new cases registered and
90.58% of the cases were evaluated.
disability, with 2,132 cases (79.08%).

Regarding the classification according to
the clinical form, between 2001 and 2008,
in Teresina (Pl), the tuberculoid form
presented a reduction from 34.7% to 25.39%
and the wundetermined increased from
28.22% in 2001 to 30% , 21% in 2008. In
relation to the dimorphic form, at the
beginning of the series, the percentage data
was 20.02%, reaching 28.09% in 2008. In the
Virchowian form, in 2001, 121 cases were
recorded, showing a reduction in absolute
data for 86 cases in 2008. At the beginning,
there was a predominance of paucibacillary
cases. Subsequently, there was an increase
in multibacillary, with a mean of 460.62
(62.05%) and 278.87 (37.86%) cases,
respectively. Regarding the distribution by
sex, there was a small percentage
oscillation over the vyears, presenting a
discrete predominance of females.®

Regarding the clinical forms, between
2001 and 2007, in Santa Catarina, the
tuberculoid and virchowian forms had a
distribution of 27.8% each. In the male sex,
the form with the highest prevalence was
Virchowian, with nine (39.1%) cases. In
females, the indeterminate and dimorphic
forms presented higher indices, 28.5% each.
Regarding the operational classification,
when comparing the clinical form between
the paucibacillary, 42.3% correspond to the
indeterminate form and 50% to the
tuberculoid, of the total paucibacillary.
Among the multibacillary, 55.6% represent
the virchowian variant and 29.6%, the
dimorph.10

In the State of Paraiba, in the years 2010
and 2011, in relation to the degree of
disability, it was similar, and more than 75%
of the patients characterized zero degree,
did not present neural involvement of eyes,
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hands or feet in the two years. Regarding
the clinical form of the disease, the
analyzed cases were equally distributed in
the two vyears evaluated, taking into
account the South American classification
for leprosy, with emphasis on polarized
forms (51.9% in 2010 and 55.7 %, in 2011) of
the disease.™

In Curitiba, Foz do Iguacu and Londrina,
there was an increase in the number of new
cases of leprosy, with a degree of physical
disability assessed. However, Foz do Iguacu
obtained a satisfactory result only from
2007. These municipalities showed a
proportion of regular healing throughout the
time series. In the years 2007 and 2008,
Curitiba stood out because it presented a
precarious proportion in relation to the
cure, due to the oscillation of the indicator,
and showed improvement in the cases cured
with the degree of physical incapacity
evaluated, while Londrina and Foz do Iguacu
in 2001 and 2008, presented poor results,
decreasing again in 2010. Throughout the
historical series considered, the number of
treatment abandonment was low, remaining
classified as good in the three
municipalities.!”

Between 2001 and 2007, in Santa
Catarina, in relation to the recurrence form,
five (9.3%) cases were found where four of
them occurred by transfer from another
state and one from another municipality.
According to the number of new cases and
the number of lesions, it was possible to
verify that in 43.2% there was no lesion;
22.7% had a single lesion and 25% had more
than five lesions. Of the cases diagnosed,
13% were through spontaneous demand, two
cases were discovered through contact
examination and the majority (61.1%) was
by referral, and in 22.2% the data were
ignored .10

Regarding the mode of detection, the
cases diagnosed through spontaneous
demand in Rondondpolis (MT) were the most
prevalent, presenting 1,208 cases (44.81%),
followed by the cases diagnosed by referral,
with 1,096 cases (40.65%).

In the state of Paraiba, 9,375 cases of
leprosy were diagnosed between 2001 and
2011. Of these, 335 (3.6%) were by means of
contact examination and 9,040 (96.4%), by
passive  detection methods (referral,
spontaneous demand, collective
examination, other modes). Of these cases,
only the variable level of schooling
presented statistically significant levels (p-
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value <0.0341), in which a lower level of
schooling was observed among the
individuals detected through the contact
survey. Regarding the physical disabilities,
the form of detection by contact tests
showed a higher index, which brought more
cases with a degree of disability. However,
when investigated in isolation, the degree
of incapacity 2 presents with a lower rate of
occurrence.'®

In the municipality of Rondonédpolis, the
cases of the disease are still higher than
what is recommended by the WHO and the
Ministry of Health. Therefore, it is necessary
that the health services have sufficient
knowledge to carry out the active search for
new cases, early diagnosis and treatment,
thus avoiding the physical incapacities and
stigmas and prejudices caused by the
disease.®

In this sense, the National Leprosy
Control Plan (NLCP) conducted research
based on the coefficient of detection of new
cases of leprosy, in an attempt to
understand the evolutionary process of the
disease in Brazil. The number of cases
detected is decreasing due to treatment and
exit of the active registry, however, the
number of newly diagnosed cases remains
endemic in several countries.™

In order to add potential human
resources to the leprosy elimination plan
strategy, there is a partnership with the
Brazilian Society of Hansenology (BSH) and
the Brazilian Society of Dermatology (BSD)
in the active search campaigns for new
cases and the dissemination of signs and
symptoms , involving health professionals
and academics, formalizing partnerships
with public and / or private universities.”

Thus, with regard to the decrease in the
incidence of leprosy, some factors
contribute to this reduction, such as
immunization with the Global Improved
Strategy for the Leaning of Leprosy
Operational Guidelines (Updated), BCG,
economic development and good practices
for the control of leprosy. Although the
burden of leprosy is decreasing, new cases
will be diagnosed, hence the need for
diagnostic and treatment services to be
appropriate to perform care.20

CONCLUSION

These findings of leprosy prevalence in
Rondonopolis (state of Mato Grosso do Sul)
between 2001 and 2015 (2,696 cases) show
that despite the reduction in the number of
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cases diagnosed and reported, the
municipality continues to be an endemic
region and deserves special attention to the
development of public policies aimed at
controlling and reducing cases, following
the integrated plan of strategic government
actions.

The  epidemiological and  clinical
characteristics of  leprosy  patients,
identified in this study, demonstrate the
following profile: male gender; age group
35-49 years; brown breed; with low level of
schooling; residents in the urban area and
prevalence of the dimorphic clinical form;
multibacillary operational classification;
therapeutic regimen MDT / MB / 12 doses
and with zero degree of disability (79.08%).

One factor that deserves to be
highlighted is the expressive quantitative of
cases with multibacillary clinical forms,
emerging for the diagnosis made late and
maintaining the transmission of the disease
and, consequently, the high prevalence.

The study of these leprosy variables
allows the construction of strategies
directed to the field of collective health,
including the performance and participation
of various social actors such as managers,
health professionals and users of the health
system, which strengthen leprosy
prevention activities and the promotion of
the health of the population, through the
realization of the early diagnosis, control,
adequate treatment and understanding of
the panorama of leprosy today.

The main limitation of this study is that
all information collected in a secondary way
depends on the entry of data in the
information system by a professional and,
not always, that information is filled in
correctly or are filled in its entirety.

Finally, it is essential that the actions of
health surveillance on leprosy be intensified
and strengthened, since the promotion and
interventions for the reduction of leprosy
cases in the municipality of Rondondpolis
(MT) and in those with similar
characteristics are carried out.
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ABSTRACT

Objective: to outline the clinical profile of the patients and the prevalence of leprosy cases with physical
disabilities. Method: this is an epidemiological and descriptive study, time series, retrospective and
documental based on cases of leprosy diagnosed with grade | or Il of physical incapacity notified by the
National system of notification aggravations in Paraiba from 2001 to 2011. A total of 3,408 cases from the
construction of cross-tables with the chi-square test application were analyzed. Results: the results showed
that for all variables studied, there were statistically significant differences between degrees | and Il of
disability. Conclusion: the study suggests the need for more effective actions to control leprosy and,
consequently, its sequels. Descriptors: Leprosy; Epidemiology; Epidemiologic Measurements; Statistics on
Sequelae and Disability; Disabled Persons.

RESUMO

Objetivo: delinear o perfil clinico dos pacientes e a prevaléncia dos casos de hanseniase com incapacidades
fisicas. Método: estudo epidemioldgico, descritivo, série temporal, retrospectivo e base documental, a partir
dos casos de hanseniase diagnosticados com grau | ou Il de incapacidade fisica notificados pelo Sistema
nacional de agravos de notificacdo na Paraiba no periodo de 2001 a 2011. Foram analisados 3.408 casos a
partir da construcao de tabelas cruzadas com aplicacao de teste Qui-quadrado. Resultados: os resultados
mostraram que para todas as variaveis estudadas houve diferencas estatisticas significativas entre os graus | e
Il de incapacidade. Conclusdo: sugere-se com o estudo a necessidade de acdes mais efetivas no controle da
hanseniase e, consequentemente, de suas sequelas. Descritores: Hanseniase; Epidemiologia; Medidas em
Epidemiologia; Estatisticas de Sequelas e Incapacidade, Pessoas com Deficiéncia.

RESUMEN

Objetivo: delinear el perfil clinico de los pacientes y la prevalencia de los casos de lepra con incapacidades
fisicas. Método: estudio epidemiologico, descriptivo, serie temporal, retrospectivo y base documental, a
partir de los casos de lepra diagnosticados con grado | o Il de incapacidad fisica notificados por el Sistema
nacional de agravios de notificacion en Paraiba en el periodo de 2001 a 2011. Fueron analizados 3.408 casos, a
partir de la construccion de tablas cruzadas con aplicacion de test Chi-cuadrado. Resultados: los resultados
mostraron que para todas las variables estudiadas hubo diferencias estadisticas significativas entre los grados |
y Il de incapacidad. Conclusion: se sugiere con el estudio, la necesidad de acciones mas efectivas en el
control de la lepra y, consecuentemente, de sus secuelas. Descriptores: Lepra; Epidemiologia; Mediciones
Epidemiologicas; Estadisticas de Secuelas y Discapacidad; Personas con Discapacidad.
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INTRODUCTION

Leprosy is the leading infectious cause of
disability. It is an infectious-contagious
disease caused by Mycobacterium leprae, a
highly infectious bacillus, which has affinity
for the peripheral system.1-3

Leprosy neuropathy is clinically mixed,
compromising sensitive nerve fibers (altered
pain, thermal and tactile sensitivity), motor
and autonomic (decrease or loss of sweat and
natural lubrication of the skin). When the
disease is not detected and/or treated early,
it results in physical deformities and
permanent disabilities.*

Two to three million individuals worldwide
have a motor sequel by leprosy.® Of all new
cases of leprosy, 20% on average have some
degree of physical disability (GIF) at the time
of diagnosis, and another 15% will develop
them even all health actions are adequately
developed.®

In the world of 2012, there were 232,857
new cases of leprosy, of which 14,409 were
diagnosed with degree Il of physical disability.
There were 2,420 of them in the Americas,
with 2,234 cases in Brazil.” In the state of
Paraiba, 253 new cases with disabilities were
notified in 2012, 200 were GIF | and 53 were
GIF Il, making a total of 33.8% of the cases
since this is considered high according to the
epidemiological indicators of the World Health
Organization’ and the Ministry of Health.®?

A study on the changes in the life of people
affected by leprosy shows that some
individuals had improvement of symptoms at
the beginning of treatment. However, others
reported the onset or aggravation of
unpleasant physical signs and symptoms,
influencing their quality of life and causing
feelings of impotence.™

Leprosy is not unnoticed in people’s lives
because it leaves its mark either for a limited
time, during treatment or for a longer period,
as in the case of physical sequels. In this
sense, it is essential the support of health
professionals to these people paying them full
attention.™

Given the challenge of the National Leprosy
Control Program to monitor and minimize the
deficiencies and disabilities generated by the
disease, this study aimed to identify the
proportion of cases of leprosy with physical
disabilities in the state of Paraiba from 2001
to 2011 and to verify the association between
clinical data and the degrees of physical
disability of the diagnosed patients.

DOI: 10.5205/reuol.10263-91568-1-RV.1103sup201719
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METHOD

This is an epidemiological, descriptive,
retrospective and documental study, based on
cases of leprosy reported by the Aging and
Notification Information System (SINAN) in the
state of Paraiba from 2001 to 2011.

It was decided to carry out this research
based on data on the state of Paraiba as a
priority area for the elimination of leprosy,
since it is considered a region of average
endemicity (1.4 cases per 10,000 inhabitants
in 2012) and with a high GIF index (33.8%),
according to epidemiological indicators
recommended by the Ministry of Health.®®

The secondary character data were
obtained from the State Secretariat of Health
(SES) of Paraiba, originating from the
Individual  Notification Records (FIN),
consolidated by SINAN of SES/PB.

All the reported leprosy cases that
presented GIF | or Il at the time of diagnosis
were selected for the study, corresponding to
a total of 3,408 cases.

The time from 2001 to 2011 was selected
because it represents the beginning of the
implementation of strategies for the
elimination of leprosy and the first year of the
most recent strategy launched for the same
purpose.”

The following variables were defined:
gender, bacilloscopy, clinical form, the
number of lesions, the number of nerves
affected and degree of physical disability
assessed at the time of diagnosis. For the data
treatment, the variables were selected and
decoded according to the Sinan Net data
dictionary (version 4.0), from which a new
database was built in the Microsoft Excel
application. After this stage, the data were
recoded for statistical analysis in the software
Statistical Package for Social Sciences (SPSS)
version 18.0.

For the data analysis, absolute and
percentage distributions (descriptive statistics
techniques) and inferential statistics
techniques were obtained through the Pearson
Chi-square test to verify possible associations
of the selected variables with the physical
disability cases (GIF | and Il) arising from the
disease. It should be emphasized that the
level of significance used in the statistical test
decisions was 5% (p <0.05).

The epidemiological indicator
recommended by the Ministry of Health was
used to determine the proportion of cases
with GIF | or Il and to evaluate the
effectiveness of the early detection of cases.’
Accordingly, the indicator was adapted to

English/Portuguese

J Nurs UFPE on line., Recife, 11(Suppl. 3):1464-72, Mar, 2017

1465



ISSN: 1981-8963

Uchda REMN, Brito KKG de, Santana EMF et al.

consider not the year, but rather the period in
which the information was analyzed (2001 to
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2011).

New resident cases, diagnosed in the year

Percentage of cases with

(period). with GIF | or Il

x 100

physical disabilities among the
new cases detected and
evaluated in the year (period)

The anonymity and confidentiality of the
information obtained, as well as all other
prerogatives, were guaranteed by Resolution
466/12, and the project was approved by the
Research Ethics Committee of the Health
Sciences Center of the Federal University of

New resident cases diagnosed in the year
(period) with assessed GIF

only 5,222 had GIF assessed at the time of
diagnosis with 3,408 having some GIF (I or II).
Therefore, it can be stated that the general
proportion of physical disabilities (I and Il) was
65.2%. It is important to draw attention to the
5,254 cases neglected in the evaluation of GIF

Paraiba n° 203,485, CAAE and for which it is not possible to determine

11076312.1.0000.5188. the percentage of cases of physical disability.
RESULTS The results of the .bivar1:ate analysis ('.I'a.ble
1) allowed to identify the clinical

For the limited time (2001-2011), the total
of 10,476 leprosy cases in Paraiba was notified
through FIN and grouped in Sinan. Of them,

characteristics  that were  statistically
different between the groups of cases
detected with GIF | and Il of disability.

Table 1. Clinical profile of leprosy cases. Paraiba, 2001-2011. Joao Pessoa (PB), Brazil, 2015.

Characteristics Degree of disability Significand (p-

Degree zero Degree | Degree I value)
(n=1814) (n=2969) (n=439)
n° % n° % n° %
Sex
Male 864 47.63 1372  46.21 295 67.20 p'" = 0.0000
Female 950 52.37 1597 53.79 144 32.80
Bacilloscopy
Positive 194 32.39 353 31.49 90 49.72 p'" = 0.0000
Negative 405 67.61 768 68.51 91 50.28
Clinical form
Undetermined 368 25.27 720 24.97 24 5.78 p'" = 0.0000
Tuberculoid 519 35.65 987 34.24 74 17.83
Dimorph 367 25.21 753 26.12 188 45.30
Virchowiana 202 13.87 423 14.67 129 31.08
Number of injuries
None 30 1.71 705 25.64 91 22.64 p'" = 0.0000
An 726 41.37 843 30.65 54 13.43
Between 2 and 5 495 28.21 623 22.65 64 15.92
Between 6 and 9 216 12.31 212 7.71 60 14.93
10 or + 288 16.41 367 13.35 133 33.08
Number of nerves affected
none 656 77,45 2046  80.71 164 50.46 p'" = 0.0000
One 93 10.98 238 9.39 49 15.08
Between 2 and 3 71 8.38 208 8.21 84 25.,85
4 or + 27 3.19 43 1.70 28 8.62

Source: Sinan data, 2014.
() Chi-square association test
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Analyzing the sample characterization
(Table 1), all variables tested (gender,
bacilloscopy, clinical form, the number of
lesions and number of nerves affected) were
associated (p <0.05) with the patients’ GIF.

Of the individuals evaluated, leprosy
predominated in the female sex with 51.5%
and the male sex with 48.5%. However, in the
cases that presented physical disability, most
patients with GIF | are women (53.7%);
negative smear microscopy (68.5%);
tuberculoid clinical form (34.2%); an injury
(30.6%) and no affected nerves (80.7%). Cases
with GIF Il are associated with males (67.2%);
(50.2%), dimorphic type classification (45.3%),
and were associated with ten or more lesions
(33%), although without any affected nerves
(50.4%).

The association between the presence of
affected nerves in the initial examination and
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the GIFs in the diagnosis is shown in Table 2.
Of the 841 patients with affected nerves, 650
also presented GIF | or Il. It can be observed
that there is a significant association between
the patient's GIF and the GIF Number of
nerves affected (p-value <0.000) since,
disregarding cases of non-response (NA/NR),
the majority of non-disabled patients (36.16%)
also have no affected nerves. Among patients
with GIF |, it is observed that 16.47%
(489/2969) of them have one or more affected
nerves, and this proportion reaches 36.67%
(161/439) when those patients with GIF II.
Thus, considering values of p <0.05, the
severity of the patients’ GIF is directly
associated with the increase in the number of
nerves affected.

Table 2. Association between the number of nerves affected with degrees of physical disability in
leprosy. Paraiba, 2001-2011. Joao Pessoa (PB), Brazil, 2015.

Number of nerves Degree of disability Significance
affected Degree zero Degree | (n=2969) Degree Il (n=439) (p-value)
(n=1814)
n° % n° % n° %
None 656 36.16 2046 68.91 164 37.36 p'" = 0.0000
One 93 5.13 238 8.02 49 11.16
Between 2 to 3 71 3.91 208 7.01 84 19.13
4or+ 27 1.49 43 1.45 28 6.38
NA/NR® 967 53.31 434 14.62 114 25.97
Total 1814 100.00 2969 100.00 439 100.00

Source: Sinan Data, 2014.
() Chi-square association test

@ To obtain the p-value of the test, the cases in which the information was not applied or the cases of

non-response were not considered (NA/NR)

Also, Table 2 showed that 1515 patients ( a
sum equivalent to the NA/NR present in table
2) did not have a record of the number of
nerves affected. It is also worth mentioning
the existence of 191 patients with affected
nerves and classified with GIF 0.

DISCUSSION

A specific form is used to detail the
evaluations and results about GIFs in each
patient to systematize the registry of the
incapacities generated by leprosy. Three GIFs
are initially considered, in ascending order,
according to the involvement of the hands,
feet, and eyes: The zero degree corresponds
to the absence of disabilities; Grade | - is due
to sensory changes in the hands and/or feet
and, finally, grade Il - is associated with the
presence of motor alterations with physical
deformities already in place."

The search for physical disabilities in
patients diagnosed with leprosy is one of the
basic steps of the neurological evaluation of
the patient recommended by the Ministry of
Health. The focus is on the actions performed

by the professionals that make up the health
team, in particular, the physiotherapist, who
must be attentive to any evidence of nerve
involvement (sore or thickened nerves on
palpation, changes in sensitivity, and deficit
of muscle strength in the hands and feet)."

Health professionals responsible for the
assessment process should be able to diagnose
early disability acquired by patients by
preventing the onset of deformities and
lowering health costs.

One of the relevant information to know
the health problems of a population and to
subsidize the planning of health policies and
programs is to determine the prevalence of
the disease or situation of the population. In
this sense, the proportion of cases with
physical disabilities resulting from leprosy in
the sample was investigated, identifying a
high index for the period (65.2%), a finding
compatible with those of other Brazilian
studies in different periods.

In Brazil, it is estimated that 89.3% of
patients with leprosy present some GIF
already at the time of diagnosis." In Paraiba,
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this figure is present in 33.8% of the cases
registered for 2012."

In studies to investigate GIF at the time of
diagnosis, it was seen in Bauru/SP that 60% of
the patients already had some degree of
disability.” Other studies performed in the
states of Maranhao, Mato Grosso do Sul,
Parana and Minas Gerais in a period ranging
from 2 months to 5 years, also showed high
percentages of GIF, presenting 42.1%, 59.4%
and 79.8%, 77.5% respectively'®®, with only
the last two cases exceeding the proportion
found in Paraiba.

Besides the large percentage of cases
where disabilities are already present at the
time of diagnosis, in Brazil, on average 23% of
patients acquire some degree of disability
after drug treatment.”

An important fact that drew attention in
this study was the number of patients
diagnosed with leprosy and not evaluated for
GIF (5,254 cases), a fact indicative of
negligence on the neurological evaluation by
the professionals responsible, since the later
the detection of major disabilities will also be
the damages caused by motor sequelae.

Given the data found, it is not possible to
indicate the real reasons why information so
relevant to determine the extent of the
physical implications of leprosy in the group of
people affected by the disease are absent
from the specific case notification form,
which is a finding they should instigate the
services and official bodies responsible for the
evaluation and collection of the data to carry
out an investigation into the determining
factors for the occurrence of this fact.

The lack of records of physical disabilities
in patients diagnosed with leprosy is not
localized evidence only in the context
studied. Study on information systems and
physical disabilities in leprosy said to be
negligence regarding the manipulation of
information by health professionals, due to a
lack of knowledge or adequate training to
perform a correct assessment and completion
of data.”’

A study carried out in Diamantina/MG
showed that 14% of the patients were also not
evaluated for the degree of incapacity, and in
8.2% of the evaluations, the notification was
completed in the "ignored” field."” In Sao José
do Rio Preto/SP, 16.0% of the reports did not
have the data on the degree of physical
incapacity at the time of diagnosis.21 Another
survey carried out in 2010 in this same region
also pointed to data record failures, showing a
percentage of 27.8% of cases Not evaluated.?
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The lack of qualification of the
professionals and the late diagnosis of the
cases are reported as causes that justify the
high rates of physical disabilities.' Also, the
diagnosis of disabilities already suggests a
failure in the health services, which
contributes to the permanence of cases
(Hidden prevalence) that develop into
deformities, disabilities and continuity of the
transmission chain.?’

Faced with the proportion of cases with a
disability, the percentage of GIF Il (8.4%)
presents with a median index, according to
parameters stipulated by the Ministry of
Health (5-10%)%. Studies performed in the
states of Mato Grosso and Minas Gerais
showed GIF |l percentages higher than in this
study, presenting 18.8% and 10.1%,
respectively.®"

WHO data show that in 2012, 14409 cases
of GIF Il leprosy worldwide were diagnosed for
every 100,000 inhabitants. Of them, 2,420 are
in the American continent, with 2,234 cases
only in Brazil.’

Although GIF was predominant in this study
in females (1,741 cases diagnosed with GIF |
or IlI) in relation to males (1,667 cases with
GIF | or 1), even in a small proportion, it could
be justified by the fact that the population of
Paraiba being composed mostly of women® or
the lack of specific health policies for the
male public, which would contribute to a
failure in the early diagnosis of cases®, it can
be observed that there is a statistically
significant difference in the proportion of men
with GIF II, that is, men present more GIF II-
related injuries than women for the period
studied.

Similar findings have been found in other
studies'™", pointing out that in addition to
leprosy being more prevalent worldwide in
men?, men are also the ones with the most
deficiencies and disabilities, either for the
more dynamic lifestyle, increasing their risk of
becoming ill, or by the cultural aspect in

which they end up postponing health care.?

Besides to sex, the clinical variables of
leprosy presented statistical differences,
prevailing for the GIF Il characterizations of
the most severe form of the disease.

With the endemic severity of leprosy and
its high incapacitating potential, the
proportion of GIF Il cases is used to measure
its morbidity strength, as well as the quality
of health services through delayed diagnosis
to evaluate the effectiveness of leprosy.
Activities of early detection.'*?

In this study, the high percentage of non-
affected nerves for GIF Il (50.4%) is
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characterized, since it is classified as GIF I,
and it is necessary to present motor
alterations with physical deformity installed
because of the neural lesion .4 Attention is
drawn to possible negligence regarding the
performance of evaluations and data
collection by health professionals, as
discussed previously.

This fact leads to inferring that the data
are being recorded incoherently, possibly due
to assessments carried out in a fragmented
way by several professionals, as well as their
ignorance about the evaluation, and it is
necessary to conduct training and establish
protocols to avoid planning of actions based
on inaccurate data.”

Although the difference of no affected
nerve for the other categories is significant,
when we compare them with the first one
(table 1), we obtain a greater percentage of
nerves affected by the GIF Il (49.55%) about
GIF I (19.3%).

Neural involvement occurs in all forms of
leprosy. In this study, there was a correlation
of statistical significance between GIF | and Il
and the presence of affected nerves, showing
that the severity of the degree of physical
disability is directly associated with a greater
number of affected nerves (Table 2).

Research on the factors related to the
prevalence of physical disabilities in leprosy
showed that patients with GIF | had an
average of two affected nerves, and for those
classified as GIF Il, this average doubled, with
four affected nerves."

In another investigation, patients with
peripheral nerve pain and/or thickening,
already in the initial examination, presented
more disabilities to directly relate the neural
lesion to the occurrence of neurological
sequelae.29 Therefore, such patients should
be carefully followed Redoubled to prevent
neural damage or worsening, which is, after
all, the most important goal of treatment.

A study on the predictive factors of
disability in patients with leprosy observed
that GIF at admission was the main predictive
factor for the evolution of deformities. Thus,
patients with GIF | or Il, with less than six
nerves affected and who had specific
medicaments and physiotherapies, had
improvement of GIF.> However, among those
who had these same characteristics and more
than six nerves, none improved, remaining
with the same degree of disability they had at
the start of treatment.

Therefore, the importance of the early
diagnosis of both the disease and of the
identified neuropathies is inferred. Equally
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relevant are disability prevention measures.
Both have a clinical impact and are predictive
of the good evolution of the patient's
neurological condition.

It is worth noting the occurrence of
possible negligence also in the evaluation of
the number of nerves affected, in which 29.0%
of the patients evaluated for GIF had no
record of the neural function. Hence, the
irrefutable importance of the adequate
neurological evaluation of the patient by the
health team, allowing to reaffirm the severity
of the absence of the evaluation of the GIF, as
well as of the neural function in such a
significant number of patients in the period
investigated.

The importance of the multi-professional
health team stands out at this moment. From
this perspective, the physiotherapist is highly
relevant in the evaluation process, as well as
in the prevention and rehabilitation phases,
with the purpose of monitoring nerve function
through neurological evaluation, applying
preventive and treatment techniques,
indicating prosthetic devices and finally
Improvement in the patient's quality of life.*

In general, it can be observed in this study
that the characterization of cases of leprosy
with a physical disability was expected by the
pathophysiological characteristics of the
disease. Thus, the key point is to prevent and
promote strategies to avoid the spread of
leprosy, so that if there is no contamination,
that is, if the endemic disease is controlled,
an increasing number of individuals tend to
become ill and the lower the chance of
developing disabilities.

CONCLUSION

The results indicate that the general
proportion of physical disabilities due to
leprosy in Paraiba for the period 2001-2011
was 65.2% with a median parameter for GIF Il
cases (8.4%) according to the Ministry of
Health s epidemiological index.’

In general, leprosy predominated in
females. However, in the cases that presented
physical disability most of the patients with
GIF | are women, with negative smear
microscopy; with tuberculoid clinical form;
presenting an injury and no affected nerves.
For GIF Il cases the male sex prevailed; with a
predominance of the dimorphic classification,
besides being associated with ten or more
lesions, although the majority did not present
affected nerves.

Regarding the high percentage of cases not
evaluated in the diagnosis regarding GIF and
neural function, it is pointed out to a possible
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negligence by the professionals responsible for
the process of evaluation and data collection,
being necessary to invest in strategies of
improvement for the multi professional team,
In order to correctly direct health actions,
paying particular attention to the early
diagnosis and prevention of the diseases
resulting from leprosy.

This study was not intended to finalize the
discussion on the subject, but rather to
demonstrate the importance of being
attentive to the current health policies, in
order to enable the multi professional team to
plan and direct correctly the actions of
prevention and health promotion, reducing
physical disabilities and improving the quality
of life of patients with leprosy.
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ATRIBUTOS DA ATENCAO PRIMARIA EM SAUDE NO
CONTROLE DA HANSENIASE: OTICA DO ENFERMEIRO

ATTRIBUTES OF PRIMARY HEALTH CARE IN LEPROSY
CONTROL: NURSE’S PERSPECTIVE

Gutembergue Santos de Sousa'
Rodrigo Luis Ferreira da Silva®
Marilia Brasil Xavier’

Objetivo: avaliar a presencga e a extensao dos atributos essenciais e derivados da atencao primdria em saide no
programa de controle da hanseniase sob a ética do enfermeiro. Método: estudo avaliativo de programas de satde,
realizado entre agosto de 2015 e fevereiro de 2016, com 11 enfermeiros de unidades de satde da atenc¢do primdria.
Na coleta de dados foi utilizado um questionario para medir a presenca e a extensio dos atributos da atencao
primdria em saide no controle da doenca. Foi realizada andlise estatistica e descritiva. Resultados: o municipio
apresentou, pela média dos escores gerais e dos atributos essenciais e derivados, alta orientacao para as acoes de
controle da hanseniase, com excecio do atributo acesso, que recebeu média abaixo do ponto de corte. Conclusio:
mesmo com as fragilidades identificadas, o municipio apresenta alta orientacio para o desenvolvimento das acoes
de controle da hanseniase na atencio primdria em saude.

Descritores: Hanseniase; Avaliacio em Saude; Qualidade da Assisténcia a Saide; Enfermagem; Atencao Primaria
em Saude.

Objective: to evaluate the presence and extension of the essential and derivative attributes of primary health care
in a leprosy control program from the perspective of nurses. Method: an assessment study on bealth programs was
developed between August 2015 and February 2016, with 11 nurses from primary bealth care units. Data were
collected by means of a questionnaire that measured the presence and extension of attributes of primary bealth care
in leprosy control. Statistic and descriptive analyses were conducted. Results: in the mean general scores and in the
scores of the essential and derivative attributes, the city presented high orientation to leprosy control actions, except
Jfor the attribute access, which received a lower mean than the cut-off score. Conclusion: despite the weaknesses
identified, the city presents high orientation to the development of leprosy control actions in primary health care.

Descriptors: Leprosy; Health Evaluation; Quality of Health Care; Nursing; Primary Health Care.

Objetivo: evaluar la presencia y la extension de los atributos esenciales y derivados de la atencion primaria de salud
en el programa de control de la lepra en la optica del enfermero. Método: estudio evaluativo de programas de salud,
realizado entre agosto de 2015 y febrero de 2016, con 11 enfermeros de unidades de salud de atencion primaria.
Datos recolectados mediante cuestionario para medir presencia y extension de los atributos de la atencion primaria
de salud para control de la enfermedad. Se realiz6 andlisis estadistico y descriptivo. Resultados: el municipio presento,

" Enfermeiro. Mestre em Satde. Especialista em Auditoria em Servicos de Satde e em Ortopedia e Traumatologia. Belém, Paré, Brasil. gutenf@yahoo.com.br
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> Médica. Doutora em Neurociéncias e Biologia Celular. Professora Adjunto da Universidade Federal do Para. Belém, Pard, Brasil. mariliabrasil@terra.com.br
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por promedio de puntajes generales y de atributos esenciales y derivados, alta orientacion hacia acciones de control
de la lepra, exceptuando el atributo acceso, con promedio inferior al punto de corte. Conclusion: incluso con las
debilidades identificadas, el municipio muestra alta orientacion al desarrollo de acciones de control de la lepra en

atencion primaria de salud.

Descriptores: Lepra; Evaluacion en Salud; Calidad de la Atencion de Salud; Enfermeria; Atencion Primaria de Salud.

Introducio

A hanseniase ¢ uma doenca infecciosa cro-
nica, que acomete principalmente a pele e os
nervos periféricos e possui uma evolucio lenta
e cronica. Apresenta um alto poder incapaci-
tante, estigmatizante e com um passado historico
de discriminaciio e isolamento'”

Somente no ano de 2015 foram notificados
29.048 casos novos da doenga no pais, com uma
taxa de incidéncia de 14,2 por 100 mil habitantes.
No estado do Pard, no mesmo periodo, foram
notificados 2.897 novos casos de hanseniase,
com uma taxa de incidéncia de 35,3 por 100
mil habitantes. No municipio de Canaa dos Ca-
rajas (PA), nesse mesmo ano, foram notificados
32 novos casos, com uma taxa de incidéncia de
95,1 por 100 mil habitantes”

Canad dos Carajas ¢ um municipio locali-
zado na regido Sudoeste do estado do Pari,
a 760 km de Belém. O municipio apresenta uma
forte tendéncia extrativista, focada na extracao
mineral, acumulando, em decorréncia dessa ati-
vidade, uma considerdvel renda per capita que
chama a atencao no cendrio econdmico estadual
e também nacionalmente, devido ao grande nu-
mero de empregos gerados e ao grande fluxo
migratorio de trabalhadores oriundos de outros
estados brasileiros” .

O Sudeste paraense € uma regiio que possui
municipios com uma significativa semelhanca
no que tange a incidéncia de hanseniase. Para
se ter uma ideia desse fator, o municipio de Pa-
rauapebas (PA) distante 62 km de Canad dos
Carajas, possui indices alarmantes da doenca.
Durante o ano de 2015, foram notificados, nesse
municipio, 132 novos casos, com uma taxa de
incidéncia de 69,5 por 100 mil habitantes'”. Este

dado aponta para a preocupacao com o territorio
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e suas fronteiras, uma vez que o fluxo diario de
pessoas entre os dois municipios € intenso. Além
disso, ambos possuem caracteristicas geograficas
e socioecondmicas semelhantes.

A hanseniase, do ponto de vista de sua cro-
nicidade e da necessidade de atencio continua
em todos os servicos, mediante uma vigilancia
de casos bem-estruturada, requer um planeja-
mento dos servicos de satde para seu controle
enquanto endemia. Para tanto, exige um plane-
jamento de acordo com as singularidades dos
locais e de seus municipes, mediante a estrutu-
racdo e adequacao das redes de atencao, tendo
como protagonista a aten¢ao primaria e todos os
servicos vinculados a ela” .

Na maioria dos paises onde a hanseniase &
endémica ja vem sendo integrada aos servicos
gerais de saude local, excluindo-se os centros
para tratamentos exclusivos da doenca, e esta-
belecendo-se um sistema de referéncia e con-
trarreferéncia dentro dos servicos. Assim, os
servicos de atendimento a hanseniase devem
proporcionar uma ampla cobertura, sendo for-
necido em todas as unidades de satde, mediante
a Atenciao Primaria em Saude (APS). O atendi-
mento deve ser centrado no paciente, garantin-
do-lhe privacidade e confidencialidade; deve
possuir diagndstico oportuno, tratamento dispo-
nivel e gratuito e garantir encaminhamentos ade-
quados em casos de complicacoes, reabilitacao
€ outras situacdes que requeiram um Servico
especializado” .

A APS representa uma estratégia para a (re)or-
ganizacao do sistema de satide e um modelo de
mudanca da pratica clinico assistencial dos pro-
fissionais de satide. Orienta-se por eixos estrutu-

rantes que, na literatura internacional, recebem
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o nome de atributos essenciais (atencao ao pri-
meiro contato, longitudinalidade, integralidade
e coordenacio) e atributos derivados (orientacao
familiar e comunitdria e competéncia cultural)
7. A avaliacio dos atributos da APS, enquanto
componente de um sistema de qualidade em
saude, permite retratar a efetividade da atenco
prestada e sua repercussdo direta na saude da
populacao™

A avaliacdo dos atributos supracitados pode
ocorrer separada ou coletivamente, uma vez que
esses apresentam uma forte interligacio com
a pratica profissional. Assim, pode-se afirmar
que o servico de saude € provedor dos cuidados
inerentes a2 APS quando se consegue identi-
ficar a presenca de todos os atributos essen-
ciais. Quando o servico possui orientacao para
o desenvolvimento desses atributos, torna-se
capaz de prover aten¢ao integral a populacio
assistida®’.

Quando ¢ colocado em pratica o desenvol-
vimento dos eixos estruturantes (atributos), é
possivel avaliar os servicos de saude, e prin-
cipalmente o controle da hanseniase, embora
essas avaliacoes possam indicar tanto os su-
cessos quanto os fracassos, assim como podem
nao explicar a situacdo identificada ao longo do
processo, propiciando, assim, poucas explica-
¢oes sobre os determinantes dos problemas'”’
Nessa perspectiva, avaliar significa responder
perguntas que possam prestar contas a socie-
dade, por meio de informacodes claras, sobre
o desenvolvimento de uma acio ou programa
e contribuir para a melhoria das acdes de con-
trole e gestao, além de fornecer subsidios para
o redirecionamento adequado das novas acoes,
a fim de atingir os objetivos propostos”.

No contexto da hanseniase, a avaliacao de
servicos € imprescindivel, por se tratar de um
agravo prioritdrio na politica de satide do Brasil,
necessitando de acdes que visem o fortaleci-
mento da atuacio da APS no seu controle. O
uso de instrumentos adequados e que permitam
a andlise do conhecimento dos atributos da
atenciao primdria que estao sendo alcancados
facilita o planejamento das acdes para o respec-
tivo servico, repercutindo diretamente na sua

(10)

qualidade

Mais do que indicar falhas ou acertos, a ava-
liacao reflete as acoes e medidas que estiao
sendo utilizadas no servico, contribuindo para
a sua melhoria, com reflexo direto na melhoria
da qualidade de vida da populacio assistida
pelo programa avaliado®

Estudar hansenfase em municipios hiperen-
démicos e com populacio flutuante traduz-se
em um grande desafio, pela presenca acentuada
de determinantes e condicionantes associados
a doenca e que nem sempre podem ser con-
trolados ou acompanhados. Além de desafiador,
este estudo também poderd gerar grandes con-
tribuicdes, uma vez que sdo esses municipios
hiperendémicos que contribuem para elevar
as taxas de incidéncia da doenca estadual
e nacionalmente.

Este artigo tem como objetivo avaliar a pre-
senca e a extensio dos atributos essenciais
e derivados da atencao primaria em saide no
programa de controle da hanseniase, sob a dOtica
do enfermeiro. Tal escolha justifica-se por ser
este profissional mais ligado as acdes de planeja-
mento, gestao e geréncia do servico e, portanto,
estar mais conectado ao cuidado e ao funciona-
mento dos programas de saude e possuir maior

vinculo comunitario e com o usudrio do servico.
Método

Trata-se de um estudo de avaliacio da qua-
lidade em satde, com foco nas acdes de con-
trole da hansenfase desenvolvidas pelas unidades
vinculadas a Atencao Primaria em Saude (APS),
no qual se buscou um aprofundamento acerca
das condicoes e qualidade da assisténcia prestada
a0 usudrio.

A pesquisa foi realizada no municipio de
Canaa dos Carajds (PA), entre os meses de agosto
de 2015 a fevereiro de 2016. O municipio do es-
tudo conta com oito Equipes de Saide da Familia
e quatro Equipes de Agentes Comunitirios de
Saude, distribuidas em trés unidades de saude
tradicionais e seis unidades de saude da familia.

Participaram deste estudo, por vontade pro-
pria, 11 enfermeiros atuantes nas equipes de
APS, sendo elas de estratégia de saude da fa-

milia ou unidades tradicionais — Estratégia Satde
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da Familia (ESF), Estratégia de Agentes Comu-
nitarios de Satude (EACS), Centros de Saude
(CS) —, no atendimento ao usudrio, desenvol-
vendo acoes do programa municipal de controle
da hanseniase. Tal amostra representou 91,7%
do universo elegivel para o estudo em questdo,
tendo em vista que alguns profissionais nao
aceitaram participar do estudo. Foram excluidos
os profissionais de saide que nao estavam pre-
sentes na unidade de satude no dia e horirio
agendado para a entrevista, bem como os profis-
sionais que nao retornaram ao contato realizado
previamente. Todos os participantes assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) em duas vias, no qual constavam os
dados referentes ao estudo e os aspectos éticos
relacionados aos estudos que envolvem seres
humanos.

Utilizou-se como instrumento de coleta de
dados um questiondrio composto por perguntas
fechadas, com o qual se avaliaram os seguintes
topicos ou atributos essenciais e derivados: porta
de entrada, acesso, atendimento continuado, in-
tegralidade dos servicos disponiveis e prestados,
coordenacao, orientacio familiar, orientacao co-
munitaria e orientagdo profissional. Tal instru-
mento foi elaborado e validado em um estudo
anterior, tendo como base o Instrumento de Ava-
liacao da Atencao Primdria (PCATool) — Primary
Care Assessment Too — Brasil, que ¢é referéncia
nacional para pesquisas avaliativas nesta linha"”.

O PCATool é um modelo de avaliacio
apoiado nos conceitos avaliativos propostos por
Donabedian, baseando-se na mensuracio de
itens relacionados ao servico, com foco na estru-
tura, no processo e nos resultados dos servicos
de satde"". No Brasil, esse instrumento ganhou
espaco devido a auséncia de ferramentas ade-
quadas para medir essas interacdes no contexto
da Atenciao Primaria a Saude (APS). Cada versao
foi adaptada a realidade e as necessidades bra-
sileiras, passando por um processo de traducio
e traducdo reversa, adaptacio, validacio de
conteddo e de construto, além da andlise de
confiabilidade®
Para a contagem da frequéncia dos atri-

butos avaliados, inicialmente identificou-se
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a frequéncia das respostas de cada item do
questiondrio, atentando-se para o percentual de
missings (resposta 9), sendo realizada a confe-
réncia de todos os questiondrios e destacados os
itens que possuiam a presenca de missings para
a realizacdo das adequacdes descritas a seguir.

Nos itens que tiveram menos de 50% de
missings houve a transformacio do valor “9”
(nao sei/nao lembro) para o valor “2” (prova-
velmente nao). Essa transformacao é necessaria
para pontuar negativamente algumas caracteris-
ticas do servico de satide que nao sio conhe-
cidas pelo entrevistado®.

Os itens que tiveram mais de 50% das res-
postas “9” (missings) foram excluidos da andlise
do escore do atributo ao qual pertencem, se
mais de 50% dos itens que formam aquele atri-
buto tiveram respostas vilidas. O escore desse
atributo ficou em branco (missing) no banco de
dados, nio sendo considerado para cilculo da
média atribuida ao respectivo atributo™.

Os escores para cada atributo da APS foram
calculados pela média dos valores das respostas
dos itens que compodem cada atributo ou seu
componente, representando a sua medida e ex-
tensdo na atenc¢ao a hanseniase, dentro do con-
texto da APS.

Em seguida foi necessario transformar os es-
cores de cada atributo ou componente em uma
escala de 0 a 10, utilizando a seguinte formula:
“[Escore obtido — 1 (valor minimo)] x 10 / [4
(valor maximo) — 1 (valor minimo)]”.

O escore essencial da APS foi medido pela
soma do escore médio dos componentes que
pertencem aos atributos essenciais — porta de
entrada, acesso, atendimento continuado, inte-
gralidade dos servicos disponiveis e prestados
e coordenacio, dividido pelo nimero de com-
ponentes. O escore derivado da APS foi medido
pela soma do escore médio dos componentes
que pertencem aos atributos derivados — orien-
tacao familiar, orientacio comunitaria e orien-
tacao profissional — dividido pelo numero de
componentes. O escore geral foi medido pela
soma do escore médio dos componentes que
pertencem aos atributos essenciais somado aos

atributos derivados, dividido pelo nimero total
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de componentes. O escore geral representa
o desempenho geral da APS no controle da
hanseniase.

Para avaliar o resultado dos escores, optou-se
por utilizar a mesma padronizacio do PCATool-
-Brasil, que determina™”: escores iguais ou
acima de 6,6 indicam alta orientacio do servico
para a APS. No caso desta pesquisa, significard
que o servico estd orientado para realizar as
Acoes de Controle da Hanseniase (ACH) no con-
texto da APS; escores abaixo de 6,6 indicam que
o servico possui baixa orientacao para a APS. No
caso desta pesquisa, significard que o servico
possui fragilidades em realizar as ACH na APS.

A estatistica descritiva foi utilizada para a ca-
racterizacdo da amostra e para a descricio do
desempenho (avaliacio do desempenho dos
servicos da APS na atencdo a hanseniase: des-
cricao dos escores dos atributos porta de entrada,
acesso, atendimento continuado, integralidade
dos servicos, coordenacio, orientacao familiar,

orienta¢ao comunitdria e orientacao profissional,

além dos escores essencial, derivado e geral) dos
servicos da APS na atencao a hanseniase no mu-
nicipio onde a pesquisa foi realizada. Foram utili-
zadas as seguintes medidas: de tendéncia central
— média e mediana; de dispersiao — desvio padrio.

Esta pesquisa foi submetida ao Comité de
Etica em Pesquisa do Nicleo de Medicina Tro-
pical da Universidade Federal do Pard, tratan-
do-se de um recorte do original, com Parecer n.
1.128.385 ¢ CAAE: 44047915.0.0000.5172. Obe-
dece a todos os preceitos garantidos pela Por-
taria n. 466/12 do Conselho Nacional de Saude,
que estabelece critérios para o estudo envol-

vendo seres humanos.
Resultados

A Tabela 1 apresenta a descricao dos escores
geral, essencial, derivado e dos atributos da APS
na atencao a hanseniase, segundo a experiéncia
e a vivéncia dos enfermeiros atuantes nas uni-
dades de APS, onde funcionam as ag¢oes do pro-

grama municipal de controle da hanseniase.

Tabela 1 — Descriciao dos escores geral, essencial, derivado e por atributos de orientacao da APS para

a realizacao das acoes de controle da hanseniase, segundo a experiéncia dos profissionais enfermeiros.

Canaa dos Carajas, Pard, Brasil, 2016. (N=11)

Escores Minimo I-----I Maximo Mediana 1\./Ied1a ~
(desvio padrio)

Porta de Entrada 6,6 I-----1 10 8,3 8,4 (x1,1)
Acesso 21-—-17 6 5,9 (£1,4)
Atendimento Continuado 4,6 I--—-1 10 8,3 8,1 (¢1,6)
Integralidade — Servicos Disponiveis 8,7 I---—-1 10 9,7 9,5 (£0,4)
Integralidade — Servicos Prestados 7,3 I-----1 10 8,6 88 (x1)
Coordenacao 3,3 I-----1 10 8,3 7,8 (£1,9)
Orientacao Familiar 3,3 I--—---1 10 9,3 7,8 (£2,8)
Orientacao Comunitaria 331--—-193 8 7,8 (£1,8)
Orientagao Profissional 5,7 I-----1 10 9 8,5 (x1,6)
Escore Essencial 2 1110 8,3 8,1 (£0,6)
Escore Derivado 3,3 I-----1 10 8,5 7,9 (x1,6)
Escore Geral 2 I-—---1 10 83 8,2 (+0,7)

Fonte: Elaboracao propria.

A média do escore geral de orientacio da APS
na atenc¢ao 2 hanseniase foi de 8,2 (+£0,7), o que
indica alta orientacao dos servicos de saude do
municipio de Canaa dos Carajis (PA) para o de-

senvolvimento das acoes no respectivo programa.

Quando se analisaram separadamente os
atributos essenciais e derivados, percebeu-se
também que ambos possuiam escores acima
do ponto de corte estabelecido na metodologia

deste trabalho (6,6). Observa-se que a média
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dos atributos essenciais foi de 8,1 (x0,6) e dos
atributos derivados ou qualificadores foi de 7,9
(£1,6), caracterizando alta orientacio do servico
de APS em relacio a hanseniase.

Dentre os atributos essenciais, observou-se
que o atributo acesso apresentou média 5,9
(£1,4), estando abaixo do ponto de corte estabe-
lecido. Como o servico de satide na APS possui
algumas fragilidades, isto indica que nao estd
garantindo o acesso necessario aos usuarios.
Portanto, nio estd orientado adequadamente
para o desenvolvimento das agcdes inerentes a0
controle da hanseniase, no que tange as acoes
avaliadas por esse atributo.

Os demais atributos essenciais e derivados
apresentaram médias acima do ponto de corte,
indicando alta orientacio para o desenvolvi-
mento das acdes de controle da hanseniase nas
unidades de APS do municipio em questao. Vale
destacar que as maiores médias foram atribuidas
aos atributos integralidade dos servicos disponi-
veis, com 9,5 (£0,4), e integralidade dos servicos
prestados, com 8,8 (+1).

De acordo com a Tabela 1, observa-se que,
dentre os atributos essenciais, as maiores di-
ferencas entre as médias ocorreram nos itens
acesso (2 I--—---1 7) e coordenacao (3,3 I--—I
10), demonstrando maior discrepancia entre as
avaliacoes dos depoentes deste estudo. Dentre
os atributos derivados, tal diferenca foi obser-
vada nos itens orientac¢io familiar (3,3 I-----1 10)
e orientacao comunitaria (3,3 I-----1 9,3).

Dentre as medianas, observou-se que o atri-
buto acesso apresentou o menor valor (6)
e o atributo integralidade dos servicos disponi-
veis apresentou o maior valor (9,7), refletindo os

valores encontrados nas médias analisadas.
Discussao

Observou-se, com base nos dados coletados,
que a APS é o servico de saude de escolha dos
usudrios que procuram atendimento em han-
senfase e também que € reconhecida pela po-
pulacio como a porta de entrada do programa
de hanseniase, conforme recomendacio das

. e - (7) ~
atuais politicas de satde . Isto é corroborado
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por estudo realizado em Sao José do Rio Preto
(SP), ao identificar que, em caso de qualquer
problema de saude, principalmente suspeita de
hanseniase, a maioria dos usudrios procura ini-
cialmente a unidade basica de satide"”. Esse re-
conhecimento da populagdo € importante para
a consolidacao dos servicos da APS e da vincu-
lacao da populagio com a unidade prestadora
desses servicos.

Segundo a andlise dos profissionais enfer-
meiros que atuam nas unidades de APS, o servico
possui uma avaliacdo positiva, estando altamente
orientado para o desenvolvimento das acoes de
controle da hanseniase. Essa orientacdo para as
acoes de controle reflete, de modo geral, a qua-
lidade do atendimento oferecido e a provivel
estrutura e condicdes de trabalho adequadas
para os profissionais, neste caso especifico. Este
achado reforc¢a resultado semelhante encontrado
em estudo realizado no estado de Minas Gerais,
onde a avaliacao dos profissionais de satde, re-
ferente aos atributos da APS no programa de
hanseniase, obteve média igual a 8,1"".

Para a Organizacao Mundial de Saude (OMS),
o atendimento de qualidade, dentro do que ¢
proposto pelos atributos da APS, deve ser uma
garantia dentro da rotina dos servicos ofertados
a populacio, direcionado a reduciao no atraso
diagndstico, no aumento da cobertura de exame
de contatos entre outras acdes estabelecidas
para o controle da hanseniase'”.

Na avaliacao dos atributos essenciais e de-
rivados referentes ao municipio de Canaa dos
Carajas (PA), identificou-se que ambos possuiam
escores acima do ponto de corte (8,1 e 7,9, res-
pectivamente), caracterizando alta orientacao do
servico de APS em relacio a hanseniase. Con-
tudo, na analise desses atributos, observou-se
que alguns itens nio atingiram os escores satis-
fatérios, interferindo, assim, na queda do valor
final da média do atributo em questao, como
pode ser observado na avaliacdo de acesso, que
apresentou média abaixo do ponto de corte. Este
atributo esta relacionado a localizacao do esta-
belecimento e seus horirios de funcionamento,
ao grau de tolerdncia para demanda espontinea

e consultas nao programadas, bem como 2




v

Gutembergue Santos de Sousa, Rodrigo Luis Ferreira da Silva, Marilia Brasil Xavier

percepcao do usudrio frente a disponibilidade
desse servico”.

O acesso, enquanto atributo essencial da APS,
perpassa pela percep¢ao do outro em relacio
aquilo que lhe estd garantido ou € oferecido,
nao devendo ser confundido com a acessibili-
dade. Esta deve ser entendida como um con-
junto de caracteristicas ou mecanismos capazes
de garantir o acesso'”. Assim, a acessibilidade
tem como fun¢io primordial identificar os obsta-
culos existentes no sistema ou servico de saide,
bem como facilitar a busca e prover meios ne-
cessarios para a superacao de tais obsticulos.

O atributo acesso apresentou baixa orien-
tacdo para a APS, demonstrando algumas fragili-
dades, como: horario de funcionamento da uni-
dade, dificuldade de deslocamento até o servico
de saude, necessidade de se ausentar do trabalho
para ser atendido e tempo de espera superior
a 30 minutos para a consulta com o profissional
de saude. Tais fragilidades comprometem signi-
ficativamente a adesao do usuario as acodes do
programa de hanseniase, dificulta a adequada
assisténcia da equipe de saude e reflete-se na
queda de qualidade de vida dos usudrios e nos
indicadores inerentes a doenca.

Acredita-se que, entre os fatores causadores
dessas fragilidades, o crescimento desordenado
do municipio e da populagcao contribuiram de
forma acentuada para a problematica levantada.
Assim, esses fatores sao vistos como barreiras or-
ganizacionais e podem implicar diretamente na
escolha do primeiro local para atendimento e na

%)
. Em outro

continuidade da atencio prestada
estudo realizado, identificou-se que a falta de
um meio de transporte para deslocamento até
o servico de satde também se configura em uma
das principais causas de niao adesdo ao trata-
mento de hanseniase'”

Referente ao atributo porta de entrada,
a média obtida do escore (8,4) evidenciou que
a APS de Canaa dos Carajis encontra-se alta-
mente orientada para as acoes de controle da
hanseniase. A porta de entrada deve ser enten-
dida como uma nocao de acesso ou entrada
para cada novo atendimento de um problema de

saude, sendo, preferencialmente, de ficil alcance,

para minimizar as barreiras organizacionais exis-
tentes no servico prestado e garantir a equidade
necessaria, de acordo com o nivel de atencao
e a complexidade do problema de satde”. Em
consondncia com o conceito de porta de entrada,
entende-se que ¢ 0 momento em que o sujeito
(usudrio) identifica aquele servico como a pri-
meira op¢ao a ser buscada sempre que existir
uma nova necessidade ou problema de satide™”.

Na avaliacao do atributo atendimento conti-
nuado ou longitudinalidade do cuidado, o pre-
sente estudo revelou alto escore, segundo
a percepcio dos enfermeiros entrevistados, apre-
sentando média dos escores igual a 8,1 (£1,6).
Isto significa dizer que, no municipio do estudo,
a APS possui uma alta orientacdo para as agoes
de controle da hanseniase, segundo os itens
avaliados neste atributo, demonstrando bons as-
pectos relacionais entre os usudrios e a equipe
de saude.

O atendimento continuado ocorre quando
existe uma fonte de atengio continua ao longo
de um periodo ou do tempo, por meio de uma
relacdo cooperativa e de troca mdutua, que re-
flete uma relacio de confianca interpessoal entre
0 servico e os usudrios® . Pesquisa realizada na
cidade de Curitiba (PR), onde se avaliou a pre-
senca e extensiao dos atributos da APS nas uni-
dades de satde do municipio, identificou a pre-
senca de alto escore no atributo atendimento
continuado nas unidades com ESF. Esta con-
clusiao ratifica o resultado encontrado neste es-
tudo e sugere que os profissionais dessas equipes
percebem maior vincula¢ao dos usudrios aos ser-
vicos, além de serem capazes de reconhecer me-
lhor sua populacao eletiva"”. Tais caracteristicas
podem indicar uma boa organizacio do servico
e do programa em questlo, frente aos aspectos
avaliados neste atributo e também ao desenvol-
vimento institucional da atencdo prestada.

Nesse contexto, vale ressaltar que o estabe-
lecimento do vinculo de longitudinalidade ou
atendimento continuado € inerente ao desen-
volvimento da pratica profissional. Porém, para
que tal atributo seja de fato estabelecido nos ser-

vicos de saude, é necessdrio que seja garantida
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a oferta adequada de servicos e a fixacdo pro-
fissional nas unidades de satide em questao”.
Referente ao atributo integralidade dos ser-
vicos disponiveis e prestados, a presente ava-
liacao observou as respectivas médias 9,5 (£0,4)
e 8,8 (x1). A integralidade, enquanto principio
do Sistema Unico de Satde (SUS), exige que
o servico vincule o usudrio a unidade de satde
com base em suas necessidades afetadas. Com
isso, garante a oferta dos servicos necessarios
e 0s recursos inerentes a sua abordagem, per-
passando pelo seu problema de saude atual,
além de ultrapassar os limites estabelecidos por
este, apresentando-se apto ao atendimento ade-
quado de futuras demandas de satide por parte
do usudrio”. Nesse sentido, estudo realizado em
Minas Gerais identificou que usuarios vinculados
a estratégia de satude da familia atribuem maiores
valores na avaliacao dos atributos da APS do que
usudrios vinculados a outros tipos de servico".
As médias elevadas atribuidas aos atributos
integralidade dos servicos disponiveis e inte-
gralidade dos servicos prestados divergem dos
baixos escores para esses atributos em estudo

0)
Desse

também realizado em Minas Gerais'
modo, o exercicio da integralidade reflete a ne-
cessidade de mudancas de priticas dentro do
servico de satde, por meio da valorizagiao e sin-
gularizacio da subjetividade de cada usudrio”.

Os atributos coordenacio, orientacao familiar
e orientacdo comunitdria apresentaram escores
satisfatorios, porém com médias mais baixas que
os demais. A coordenacido permite ao usudrio
0 acesso aos servicos de forma integral, em dife-
rentes pontos de uma rede de atencao a saude.
E definida pela interlocucao entre os servicos
e as acoes de saude, de forma justificada e coor-
denada. Assim, a inexisténcia ou inadequacio
desse atributo reflete-se na auséncia de atendi-
mentos ou na nao resolucao das necessidades
ou problemas de saide do usudrio. Repercute
ainda negativamente nos indicadores de quali-
dade do sistema de saude e da vida da popu-
lacio assistida"”.

Em Canaa dos Carajias (PA), o atributo coor-
denacao apresentou média igual a 7,8 (+1,9),
demonstrando, de maneira geral, que possui

alta orientacdo para o desenvolvimento das
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acoes de hanseniase. Dentre as for¢cas encon-
tradas para esse atributo, destaca-se principal-
mente o uso adequado do sistema de referéncia
e contrarreferéncia.

Enquanto atributo qualificador da atencao a
saude, em especifico da hanseniase, neste es-
tudo, a orientacao familiar apresentou altos es-
cores, segundo a avaliacdo realizada pelos en-
fermeiros, com média igual a 7,8 (£2,8). Este
resultado indica que a assisténcia a satide possui
sua atencdo centrada na familia. Em estudo se-
melhante, identificaram-se resultados andlogos
na avaliacdo desse atributo, reforcando a im-
portancia da participacio familiar no contexto
de satde da comunidade onde o servico estd
inserido"”. Assim, o alto desempenho desses
escores pode ser atribuido aos principios incor-
porados na construcdo da APS nos municipios
avaliados, como a territorializacao, a vigilancia a
saude e a responsabilizacio sanitaria”".

A orientacdo comunitdria, segundo o Minis-
tério da Saude (MS), deve retratar a oferta de
servicos de satide que garantam o atendimento
das necessidades da comunidade e refletir em
dados epidemiologicos consistentes com o pla-
nejamento e a avaliaciao dos referidos servicos'”.
Num contexto geral, pode-se afirmar que as acoes
de controle da hanseniase na APS de Canaa dos
Carajas (PA) possui alta orientacdo comunitaria.
Apesar disso, na perspectiva do profissional de
saude, a APS ainda apresenta muitas fragilidades
em relacdo a esse atributo, uma vez que nem
sempre o conhecimento do profissional em re-
lacao a doenga ou problema de satde traduz-se
em praticas que contemplem a comunidade
e impactem nos principais problemas de saidde
existentes. Ainda assim, o olhar do profissional
sobre os servicos sempre ¢ diferente do olhar
dos usudrios que deles necessitam ™. Os dife-
rentes olhares sobre o servico funcionam como
termOmetros avaliativos de particularidades dos
atributos do estudo e demonstram aspectos po-
sitivos e/ou negativos e percepcoes sob a otica
de quem o analisa.

A orientacao familiar e comunitiria, enquanto
atributo da APS, configura-se como um fator fa-
cilitador do planejamento e desenvolvimento

das acoes em saude, permitindo que o cuidado
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e a atencao do profissional de enfermagem
tenha mais efetividade, impactando diretamente
na melhoria dos indicadores em saide"”.

O atributo orientacao profissional demons-
trou alta orientacio para as acdes de controle
da hanseniase no contexto da APS do municipio
avaliado, apresentando média igual a 8,5 (£1,6).
Contudo, tal analise demonstrou a necessidade
de um programa mais adequado de qualificacio
profissional entre os enfermeiros que atuam no
referido programa. Uma alternativa para isso
seria a adog¢do de mecanismo de qualificacao
a distincia e consultorias por parte de munici-
pios que nao possuem profissionais capacitados
para ministrar tais treinamentos

Corrobora esta ideia, a conclusao de outro
estudo, que refor¢ca a importancia do incentivo
a capacitacdo permanente dos profissionais de
saide ligados 2 hanseniase'”. Por possuir um
grande numero de profissionais concursados,
o investimento em formacao e capacitacio dos
servidores das equipes de satde constitui-se em
uma ferramenta capaz de gerar bons resultados
no processo assistencial e deve ser apoiada e va-
lorizada pelo gestor da drea.

Este estudo apresenta como limitacoes o fato
de ter sido realizado somente com uma cate-
goria profissional, o que pode gerar viés de
informacao, e também o pequeno nimero da
amostra, embora representativo no universo se-
lecionado. Assim, faz-se necessaria a realizacao
de novos estudos que englobem amostra popu-
lacional mais significativa e outros profissionais
que também atuem no atendimento 2 hanseniase,
a fim de que sejam realizadas comparagoes entre
atributos e categorias mediante a aplicacao de

testes estatisticos cabiveis.
Conclusio

Apesar de possuir algumas fragilidades im-
portantes, o municipio de Canaa dos Carajas
(PA), segundo a experiéncia dos enfermeiros,
possui alta orientacdo para a realizacdo das
acoes de controle da hanseniase, no contexto da

APS, sendo avaliado positivamente pelas médias

obtidas nos escores dos atributos essenciais, de-
rivados e gerais.

Este estudo permitiu um conhecimento am-
pliado dos atributos da atencdo primaria que
estao sendo alcancados, bem como aqueles que
ainda possuem dificuldades de operacionali-
zacao, sendo uma ferramenta Gtil para subsidiar
0s gestores na estruturacao de estratégias de
vigilancia da doenca, direcionadas por estudos
com embasamento cientifico, proporcionando
um controle eficaz da doenca.

Tendo em vista que a hanseniase € um
agravo prioritirio na politica de saide do Brasil
e diante da necessidade de fortalecimento da
atuacao da APS no seu controle, conhecer a pre-
senca e a extensao desses atributos, sob a Otica
do enfermeiro, contribui para o direcionamento
adequado das agoes educativas e assistenciais da
categoria e para o norteamento de sua atuacao

profissional frente a esta endemia.
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There has been several research studies results showing the relationship between the effects of poverty on child
development especially chronic poverty on children's health physical as well as mental. This paper is a case study
which aims to study the psychological strengths and weaknesses of children and adolescents in the age of 11 to 16
years living in leprosy community. To study and analyze the common strengths and weaknesses which these
children and adolescents who live in not only in chronic poverty but also experience social exclusion from the main
stream society due to living in leprosy community. Data has been collected using the strengths and difficulties
questionnaire having 25 items along with an impact supplement of Goodman. Data has been analyzed and discussed
after the results interpretation. Conclusions have been drawn on the basis of analysis and interpretation of Data

obtained.
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People who suffer from leprosy are often made to live in segregated
colonies in India due to the high social stigma attached to the disease
which still strikes fear in the societies as a contagious and incurable
disease. The horrifying nature of the enigmatic physical
disfigurement .It often leads to physical disability as a result of nerve
damage in most of the cases due to delayed diagnosis and treatment.
The persons affected by leprosy experience exclusion from social
life (Kant, 1984). Social exclusion relates to the alienation or
disenfranchisement of certain people within a society. It is often
connected to a man's social class, educational status, relationships in
childhood and living standards and how affects access to various
opportunities. People who get this disease have to live in socially
excluded leprosy colonies which not only force them to live but their
children also away from the main stream. Children and adolescents
who live in leprosy affected community are forced to experience
social exclusion coupled chronic poverty in most of the cases.
However, social exclusion can also lead to an increase in the risk of
poor mental health through isolation, loneliness and low levels of self
esteem, for example, while social capital can act as a protective factor
(Mezey et al., 2012; Stafford et al., 2008). Many research studies
prove that living in chronic poverty has for worse mental health
among the individuals.

Rationale of the study

To explore the psychological strengths and difficulties of children
and adolescents living in leprosy afflicted community.

Objectives of the study

e To assess positive and negative attributes of children and
adolescents.

e To study the common psychological strengths and weaknesses of
children and adolescents
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E-mail: shamamajor75@gmail.com

Method

Data was collected using the Self report Questionnaire of Strengths
and Difficulties of Goodman (1997) was filled by the participants.
The responses given by the participants on the items given in the
questionnaire were scored, analyzed, interpreted and were discussed
to explore the common strengths and weaknesses among the
children and adolescents .

Participants

11 to 16 age children and adolescents living in leprosy community of
South-Delhi, India.

Sampling and Sample size: A sample of 10 participants was chosen
through purposive sampling technique.

Instrument

The Strengths and Difficulties Questionnaire Goodman (1997):
The SDQ is a widely and internationally used brief behavioral
screening instrument assessing child positive and negative
attributes across 5 scales: 1 Emotional Symptoms, 2 Conduct
Problems, 3 Hyperactivity-Inattention, 4 Peer Problems, 5 Pro
social Behavior. The measure also yields a Total Difficulties score.
Child self-report version is used in this study. Along with extended
version of impact supplement that asks if the respondent thinks the
young person has a problem, and if so, inquires about Chronicity,
Distress, Social Impairment, and Burden for Others.

Procedure

permission was taken from the community head and the parents of
children and adolescents to participate in the study. Participants
were told about the purpose of the study and instructions were given
how to fill the responses in the questionnaire. The researcher
explained well each item to the participants so that they understand
well the meaning of the items as some of them found the
questionnaire a little difficult to understand some of the items due to
difficulty of some vocabulary .
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Results

The following tables show the interpretation of SDQ scores results of
the respondents in each of the category given in the tables according
to the range of scores in which the respondent case falls. There are
three categories normal, borderline and abnormal.

*note: the SDQ scores are used only to screen the strengths and
difficulties. SDQ mean total difficulty scores generally provide an
accurate and unbiased method of assessing the mental health of
different subgroups.

Table 1: Interprets the results of emotional symptoms scores
obtained on emotional symptoms scale.

category .2 boys and 5 girls fall in the normal category .1 boy and
lgirl fall in borderline category. No girl fall in abnormal category. 1
boy fall in abnormal category

Table 4: Interprets the results of peer problems scores on peer
problems scale.

Peer Number Number Number of

problems of cases of cases cases scores

scale scores 0-3 scores 4-5 6-10
Normal Borderline Abnormal

Boys (4) 3 1 0

Girls (6) 1 3 2

Emotional Number of cases ~ Number of Number of cases
Symptoms in range of cases which which scores
scale 0-5scores. scores are 6: are7-10

Normal Borderline Abnormal
Boys(4) 3 0 1
Girls(6) 1 2 3

As per the results shown in table:1, Out of total 10 respondents4
fall in the category of normal range of Scores from 0 -5, And 2
respondents falls in borderline category with a score of 6 ,and
4respondents scored in the range of 7-10 which falls in the abnormal
category .3 boys fall in the normal category whereas only one girl fall
innormal category,2 girls in borderline and no boys fall in borderline
category. One boy falls in abnormal category and three girls fall in
abnormal category.

Table 2: Interprets the results of conduct problem scores on conduct
problem scale

As per the results of the above table: 4.0ut of total 10
respondents7fall in the category of normal range of Scores from 0 -3,
And 4 respondents falls in borderline category with a score range of
4-5, and 2 respondents scored in the range of 6-10scores which falls
in the abnormal category 3boys and 1 girl fall in the normal category
.1 boy and 3girls fall in borderline category. No boy fall in abnormal
category. 2girls fall in abnormal category.

Table 5: Interprets the results of pro social behavior scores on pro
social behavior scale.

Pro Number Number Number

social of cases of cases of cases

scale scores 6-10 scores 5 scores 0-4
Normal Borderline Abnormal

Boys (4) 4 0 0

Girls (6) 6 0 0

Conduct Numberofcases ~ Numberofcases Number of cases

Problem inrange of inrange of inrange of

Scale 0-3 scores 4 score 5-10scores
Normal Borderline Abnormal

Boys(4) 3 0 1

Girls(6) 3 2 1

As per the results of the above table: 5.0ut of total 10 respondents
all the 10 fall in the category of normal range of Scores from 6-10, no
respondent falls in borderline and abnormal category. None on the
boys and girls fall in borderline and abnormal category. All of the
respondents fall in normal category.

Note: pro social behavior scores are not added in total difficulty
scores.

As per the results of the above table: 2. Out of total 10 respondents
6 fall in the category of normal range of Scores from 0 -3, And 2
respondents falls in borderline category with a score of 4, and
2respondents scored in the range of 5-10 which falls in the abnormal
category .3 boys and 3 girls fall in the normal category .,2 girls fallin
borderline and no boys fall in borderline category. 1 boy and 1 girl
fall in abnormal category.

Table 3: Interprets the results of hyperactivity scores on
hyperactivity scale

Hyperactivity ~Number of Number of cases Number of

scale cases scores in range of cases
0-5 6 score scores 7-10
Normal Borderline Abnormal
Boys (4) 2 1 1
Girls (6) 5 1 0

As per the results of the above table: 3.0ut of total 10 respondents7
fall in the category of normal range of Scores from 0 -5, And 2
respondents falls in borderline category with a score of 6,and 1
respondent scored in the range of 7-10 which falls in the abnormal

Total Number Number Number

difficulty of cases of cases of cases

scores scores 0-15 scores 16-19 scores 20-40
Normal Borderline Abnormal

Boys (4) 3 0 1

Girls (6) 1 4 1

Table.6.Interprets the results of total difficulty scores into
categories of normal, borderline and abnormal. As per the results of
the above table: 6 .Out of total 10 respondents all the 4fall in the
category of normal range of Scores from 0-15, and 4 respondents
falls in the category of borderline range of scores 16-19 and 2
respondents falls in category of abnormal range of scores from 20 -
40. 3boys and 1 girl fall in normal category, and 4 girls fall in
borderline category and no boy fall in borderline category.1 boy and
1 girl fall in abnormal category.

Discussion

Epidemiological studies of mental disorders among adolescents
younger than 18 years have been conducted worldwide with
prevalence rates ranging from 8 to 20 % (World Health Organization
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2005). Prevalence of mental disorders in age group 13-17 years was
7.3% and nearly equal in both genders. Nearly 9.8 million of young
Indians aged between 13-17 years are in need of active interventions.
Prevalence of mental disorders was nearly twice (13.5%) as much in
urban metros as compared to rural (6.9%) areas. NIMHANS (2016).

In the field of mental health, the word disorder refers to a set of
morbid conditions characterised by impairment of an individual's
behavioral, interpersonal and psychological functioning according
to the norms expected at his or her age. INSERM, Conduct: Disorder
in children and adolescents (2005).

S.D.Q results: As per the interpretation of results of sdq scores on
emotional symptoms scales it has been found that more respondents
have emotional difficulties especially girls are having more
emotional difficulties as compared to boys. As per the interpretation
of results of sdq scores on conduct problem scales it has been found
that more are respondents in normal category but girls are having
more conduct problems as compared to boys. As per the
interpretation of results of sdq scores on hyperactivity scales it has
been found that more respondents are in normal category but there
are 2 borderline cases on female and one male. One case male has
been found in abnormal category. As per the interpretation of results
of'sdq scores on peer scales it has been found that more respondents
are in borderline and abnormal category but girls are having more
peer problems as compared to boys. In this context conduct disorder
is primarily defined by the repetition and persistence of behavior
patterns that flout societal rules and other people's fundamental
rights. As with the majority of so-called exteriorized behavioral
problem. INSERM, Conduct: Disorder in children and adolescents
(2005). As the results in the study also show that the children and
adolescents are not only in borderline and abnormal category in
conduct disorder but also in other scales and other research studies
also support such co morbidity like Attention-deficit hyperactivity
disorder and oppositional defiant disorder are often associated with
some form of conduct disorder. Such co-morbidity exacerbates the
conduct disorder and can promote its persistence. INSERM,
Conduct: Disorder in children and adolescents (2005).

As per the interpretation of results of sdq scores on pro social
scales it has been found that all the children and adolescents are in
normal category.

As per the interpretation of results on sdq scores on total difficulty
scores it has been found that only 1 girl falls in the normal category
out of 6 whereas 3 boys are in normal category out of 4, none of the
boys fall in borderline category whereas 4 girls fall in borderline
category. 1boy as well as 1 girl fall in abnormal category. Out of 10 ,4
respondents are normal, 4 are borderline and 2 abnormal. More
number of girls has scored higher in total difficulty scores which
mean more girls have emotional, conduct and peer problems but boys
have scored more on hyperactivity as compared to girls. Total
difficulty scores do not include scores on pro social scale on which
both boys as well as girls have fallen in normal category. Specific
developmental and hyper kinetic disorders are major risk factors for
conduct disorders, which have a profound impact on social
development. Ifuntreated, they frequently continue into adolescence
and adulthood and lead to dropping out of school, antisocial
behavior, a poor employment history and poverty in adulthood. Child
and adolescent mental health policies and plans Geneva, WHO
(2005). Therefore it is a necessity to develop interventions for these
children and adolescents. Some of these specific mental disorders

occur on certain stages of childhood and adolescent period therefore
screening of such disorders and early intervention plays a crucial
role because if it remains untreated for long it could result in long
term.

Conclusion

Child and adolescent mental health includes a sense of identity and
self-worth; sound family and peer relationships; an ability to be
productive and to learn; and a capacity to use developmental
challenges and cultural resources to maximize development (Dawes
et al., 1997). Good mental health in childhood is a prerequisite for
optimal psychological development, productive social
relationships, effective learning, and an ability to care for self, good
physical health and effective economic participation as adults. Child
and adolescent mental health policies and plans Geneva, WHO
(2005). The present study reveals that different children and
adolescent have scored different scores on various scales and fall in
different categories including normal, borderline and abnormal. The
sdq scores revels that these children and adolescents are having
some form of mental difficulties and also some strength. The mental
health of children and adolescents can be influenced by a variety of
factors. Risk factors increase the probability of mental health
problems, while protective factors moderate the effects of risk
exposure. Policies, plans and specific interventions should be
designed in a way that reduces risk factors and enhances protective
factors. Child and adolescent mental health policies and plans
Geneva, WHO (2005). There is need for individual psychological
intervention in order to improve the existing mental health of these
children as these children have been living in chronic poverty and
often have experiences of social exclusion which has even increased
their chances of vulnerability to these psychological difficulties and
also there is need for further research to understand the etiology and
effects of interventions on these psychological weaknesses and
strengths especially Pro social behavior among these children.
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Summary

Objectives: People affected by leprosy are often stigmatised, but stigma is rarely
quantified and the effectiveness of interventions is often not evaluated. The SARI
Project aimed to test and evaluate three interventions: counselling (involving peer
counsellors), socio-economic development (SED) and contact between community
members and affected people.

Results:  This study used a controlled trial design in which pairs of the stigma-
reduction interventions were randomly allocated to sub-districts in Cirebon District,
Indonesia. The study sample consisted of one cohort of people affected by leprosy (on
treatment or treated) and two independent samples of community members. The latter
were selected through purposive sampling. Three scales (e.g. SARI Stigma Scale,
Participation scale) were applied among leprosy-affected people and two scales
(e.g. Social Distance Scale) were used among community members pre- and
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post-intervention. Among affected people (n = 237), significant differences in
reduction of stigma and participation restrictions were found in all intervention areas
and an improvement in quality of life in some intervention areas. Social distance and
social stigma significantly reduced among community members (n = 213 and 375)
in the two intervention areas where the contact intervention was implemented. Two
of the five instruments indicated changes in the control area, but the changes in the
intervention areas were much larger.

Conclusion: The SARI Project has demonstrated that a measurable reduction in
leprosy-related stigma can be achieved, both at community level and among people
affected by leprosy, using reproducible interventions that can be adapted to different
settings and target groups.

Introduction

Where stigma is an effect of disease, the treatment of that disease is incomplete if stigma
is not addressed. Interventions to address stigma should not be considered optional;
they are essential.'

Stigma is one of the important factors leading to social exclusion for people affected by health
issues. People affected by leprosy and related impairments, and even their family members,
often experience problems in social participation. This can have far-reaching consequences.
For instance, work and employment might be adversely affected, which directly impacts on
people’s economic situation.>~* Although evidence is scarce, children affected by leprosy
have been refused entry in schools.” But also participation in religious activities can be
hampered.* Not surprisingly, leprosy and leprosy-related stigma can result in a high burden of
emotional stress, anxiety and depression and occasionally lead to suicidal thoughts.®~'2
Stigma can prove very persistent and disabling and may be experienced as worse than the
condition itself.

Apart from these direct effects on individuals, stigma and discrimination are often major
barriers for the effective implementation of leprosy and rehabilitation programmes. Studies
have shown that stigma can result in denial, delayed presentation of symptoms and in refusal
or discontinuation of treatment.>'*~'> People affected may also go to health facilities far
from their home,'® which increases out-of-pocket expenses and also the risk of non-
compliance. Misconceptions and negative attitudes towards leprosy among health
professionals, such as found in China, Guyana, Nigeria and Paraguay”'’~?° reinforce and
amplify the problems. A delayed diagnosis and non-compliance are important, firstly because
it increases the risk of nerve damage and disability in the person affected, which in turn can
increase stigma. Secondly, a delayed diagnosis prolongs transmission of leprosy in the
community.

Awareness of the importance of health-related stigma is increasing.'*"** Projects and
programmes are implementing stigma reduction activities. But most of these initiatives take
place in fields other than leprosy. Especially, in the field of mental health and HIV/AIDS
interesting research and projects to reduce stigma have commenced.*® 2> However, much of
this experience remains local, and the effectiveness of these interventions is not known or
measured. The Stigma Assessment and Reduction of Impact (SARI) Project was initiated to
develop and test the effectiveness of three stigma-reduction intervention strategies in the field
of leprosy in Indonesia. Three promising stigma-reduction interventions were selected:
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Counselling, Socio-economic development (SED) and an intervention called ‘Contact’,
which aims to bring into contact people affected by leprosy and the community. Indonesia
was selected because of its relatively large and — more worrisome — relatively stable number
of new leprosy cases detected annually.”®

The effect of these interventions as single interventions have been”’ or will be published.
This paper presents the overall impact of these interventions. Stigma is known to have an
effect at different levels and it is increasingly recommended that, to be successful, stigma-
reduction interventions should be oriented towards multiple levels and facets.'?'*2®
Analysing the effect of the interventions with this multi-level perspective in mind will allow
us to provide more comprehensive recommendations for policy makers, health professionals
and others involved in promoting inclusion. Hence, this paper aims to provide evidence of the
effectiveness of three interventions in reducing leprosy-related stigma in order to provide
policy recommendations.

THEORETICAL FRAMEWORK

Several theories related to stigma, stigma-reduction and assessing stigma are relevant for
this paper. Conceptualisations of health-related stigma have been developed over time by
scholars from different scientific disciplines and related to specific diseases and health
conditions.?® =¥ Health-related stigma is for this study defined as:

A social process, experienced or anticipated, characterised by exclusion, rejection,
blame, or devaluation that results from experience, perception or reasonable anticipation
of an adverse social judgment about a person or group.”

Weiss distinguishes six types of stigma, three from those who stigmatise and three from those
who are stigmatised.** Those who stigmatise may show accepted, endorsed and/or enacted
stigma. Endorsed stigma refers to supporting exclusion but refraining from being actively
engaged in it, while accepted stigma means not endorsing, but not speaking out against the
process. Enacted stigma is often called discrimination. Those being stigmatised may exhibit
anticipated, internalised and/or enacted stigma. The latter refers to the experience of
discrimination. Anticipated stigma refers to anticipating negative attitudes or behaviour from
others. Finally, internalised is also called self-stigma, which is characterised by negative
feelings about oneself, maladaptive behaviour, identity transformation or stereotype
endorsement resulting from a person’s experiences or anticipation of negative social reaction
on the basis of their health condition.*®

Stigma may operate at different levels. Hence, stigma reduction strategies need to target
different levels also. Heijnders and van der Meij*' identified five levels at which stigma-
reduction interventions can address stigma, each with its own aim as illustrated in Table 1.

Assessing the effectiveness of stigma-reduction interventions is challenging.! There are
many instruments to assess stigma or aspects of stigma quantitatively, but many of these are
disease or condition-specific.® Rensen er al. stated that stigma can be measured as long as the
target group, perspective (affected people or stigmatisers), type of stigma and/or impact
stigma one wants to measure has been clearly defined.’’ Once these are clear the right
instrument can be selected.’” It is important that quantitative instruments are cross-culturally
validated before use.*®>° For this reason, all quantitative instruments used in the SARI
Project that had not yet been validated in Indonesia were subjected to a rigorous process of
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Table 1. Stigma-reduction strategies at different levels>'°
Levels for stigma reduction Stigma-reduction interventions at this level aim to:
Intrapersonal Change individual characteristics such as knowledge, attitudes, behaviour, and

self-concept; improve self-esteem, coping skills, empowerment and economic
situation.

Interpersonal Establish relationships between members of the patient’s interpersonal
environment (family, work environment, friendship network).
Community Increase knowledge regarding health conditions and stigma, increase community

development skills and develop support networks within specific groups.
Organisational and institutional Change to modify health and stigma-related aspects of an organisation.
Governmental and structural Enforce the protection of rights of people affected with a stigmatising illness.

cross-cultural validation.”® In her review on measuring HIV-related stigma, Nyblade*' called
for measures that can capture the complexity of stigma. To capture this complexity, we used
both quantitative and qualitative methods to assess the effect of the interventions on stigma
and its consequences. In this paper we focus, however, on the quantitative data.

STIGMA REDUCTION INTERVENTIONS

Counselling and SED were aimed at reducing stigma and its impact among affected people.
‘Counselling” focuses primarily on the infrapersonal level, whereas ‘SED’ focuses primarily
on the inferpersonal level. Contact aimed to reduce stigma in the community (see Table 1 for
an overview). The interventions were selected because they were all described as promising
in the literature on health-related stigma.?'***? The actual interventions to go with each
strategy were developed in a participatory process involving local stakeholders, especially
people affected by leprosy. The interventions were implemented for 2 years.

COUNSELLING

Those people affected by leprosy living in the study areas allocated to the counselling
intervention were offered the Rights-Based Counselling Module. This counselling practice
and module was developed and adapted during the course of the project and integrates three
different types of counselling (individual, family and group) and comprises of five
counselling sessions The module used elements of cognitive-behavioural therapy, is
knowledge-based, because of a need for more factual knowledge about leprosy, and is rights-
based because, as a result of stigma and discrimination, rights of people affected are often
violated. The initial counselling was provided by a professional counsellor, but the main
implementation was done by so-called peer and lay counsellors. These peer counsellors,
selected from among previous counselling clients, and lay counsellors, e.g. staff from a local
disabled people’s organisation, were trained during a 2-week counsellor training.** After the
training, the peer and lay counsellors gave counselling themselves to someone affected by
leprosy under the supervision of a professional counsellor.*’ The counselling intervention
actively involves people affected by leprosy, and is low cost, because it engages volunteers in
counselling. This increases the feasibility of replicating the intervention elsewhere.
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SOCIO-ECONOMIC DEVELOPMENT

The SED intervention was selected based on experiences elsewhere that SED will improve
people’s financial situation, self-esteem, acquisition of new skills and access to public
institutions.*****> Through improvements in economic and living conditions, SED can
positively influence social interaction, which often results in positive attitudinal changes
towards affected people.** These in turn might facilitate participation of the affected person
in community activities. Perceived stigma and self-stigma are expected to decrease. People
affected by leprosy enrolled in the SARI Project were offered loans, business training and/or
other assistance to improve their livelihoods. People were encouraged to form groups in the
community. Loans and other assistance was administered through these groups, using the
locally most used micro-finance system. The intervention was implemented through two
organisations, KOMIDA, a mainstream microfinance bank with stringent membership and
repayment conditions, and the Forum Komunikasi Difable Cirebon (FKDC), a disabled
people’s organisation (DPO) in Cirebon that used a revolving loan fund and more flexible
repayment conditions. Other organisations like the District Social Welfare Office were
involved in other activities such as trainings.

CONTACT BETWEEN THE COMMUNITY AND THE PERSON AFFECTED BY LEPROSY

The contact intervention is based on evidence from the field of mental health and HIV that
contact with affected people challenges negative stereotypes and reduces negative attitudes
and behaviour among those taking part in the intervention.”*® We organised so-called
‘contact events’ to create ‘contact’ (or a dialogue, interaction) between people affected by
leprosy and community members at a local level, e.g. in schools, village halls and mosques.
The research assistants of the SARI project together with those affected by leprosy were
responsible for organising the events and for ensuring that the events fitted into and made
optimal use of the local social structures and context. Based on an exploratory study that was
conducted in Cirebon District, testimonies were chosen as the direct method and participatory
videos and comics made by people affected by leprosy as the indirect method to create this
contact. The rationale for these choices included that they would optimise involvement of
affected people, enabling them to share their own stories and messages, that the testimonies
and the development of participatory videos and comics on their own were expected to be
empowering experiences for the participants, and that the development process would be
relatively inexpensive, thus facilitating scale up of the interventions. Providing medical
information about leprosy was a key element during the contact events.

Methods
STUDY AREA AND STUDY DESIGN

Cirebon District was selected as a study area because of its relatively high leprosy case
detection rate annually, its high level of leprosy-related stigma as perceived by experts, and
no initiatives to address this. This study used a cluster-randomised controlled intervention
study design and was preceded by an exploratory study. A cluster was defined as one
kecamatan (sub-district). Administratively, Cirebon District consists of 40 sub-districts. The
exploratory study and intervention study were executed in different sub-districts to avoid
‘contamination’. Ten sub-districts were allocated to be exploratory study areas and paired
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stigma-reduction interventions and control areas were randomly allocated to the remaining 30
sub-districts. There were four possibilities (i) ‘Contact — Counselling’ (eight sub-districts),
(i1) ‘Counselling — SED’ (seven sub-districts), (iii) ‘SED — Contact’ (seven sub-districts) and
(iv) ‘Control’ areas (eight sub-districts). The SARI project ran from 2010 till 2015. The
baseline study was executed in 2011, the interventions were implemented in 2012 and 2013
and the final survey was executed in 2014.

POPULATION AND SAMPLE

There were two study populations: people affected by leprosy (under treatment or released
from treatment up to 3 years earlier) and community members. We decided to follow people
affected by leprosy over time (cohort) and to have two different cross-sectional observations
of community members. To achieve adequate power for the quantitative assessment and the
comparisons between the baseline and the end survey we calculated a required sample size of
600 people affected by leprosy (150 per study area) and 200 community members (50 per
study area). For the impact analysis, we selected only those observations where Bahasa
Indonesia was used during the interview to ensure validity of the data. We estimated a
response rate at the final survey of at least 80% of people affected by leprosy who had joined
the baseline survey.

Data concerning people affected by leprosy were provided by the District Health Office.
All those affected by leprosy who were living in the study area and willing to join the study
were eligible to participate in the study. People affected by leprosy were invited to come to
the PUSKESMAS (Community Health Centre (CHC)) for an interview. The neighbourhoods
of three people affected by leprosy were visited to obtain the community sample. At each
CHC three people affected by leprosy were randomly selected and their neighbourhoods
(rukun tetangga (RT)) were visited. Two key people (such as teachers, village office staff)
and one general community member (same age and sex as respondent at the CHC) were
interviewed using convenience sampling.

SCALES

A variety of quantitative and qualitative methods has been applied to assess stigma or proxies
of stigma in people affected by leprosy and community members. The focus of this article is
the quantitative assessment. Table 2 provides an overview of the five scales applied in this
study. In addition to the scales, demographic information was collected, such as, age, sex,
marital status, education, profession, household income, and disability grade.

DATA ANALYSIS
Data was entered in an Epi Info for Windows database (version 3.5.3) and analysed with

Stata 12.1.

Table 2. SARI interventions and the primary (dark grey) and secondary level (light grey) they target*®

SARI Interventions Intrapersonal level Interpersonal level Community level

Counselling
SED
Contact
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1. To describe the study population descriptive statistics, such as means, medians and
percentages were calculated.

2. To investigate the difference between the cohort of people affected and subjects lost to
follow-up and between the two independent samples of community members, means
t-tests and Chi-squares were performed.

3. To investigate the effect of the intervention means of total scores (4-domain scores) and
95% CI were calculated per intervention area and independent and paired t-tests and
Kruskal-Wallis tests were performed.

4. To investigate the factors influencing the effect of the interventions, univariate and
multivariate regression analyses were performed. We used a backward elimination
procedure considering the P-values and the model fit (R?). Variables such as age, sex,
income, work status, score of impairment, grade impairment and score of scale were
included in the model.

P-values less than 0-05 were taken as significant.

ETHICAL CONSIDERATIONS

The study was approved by the ethics committee of Atma Jaya University in Jakarta.
Informed prior consent was obtained from all participants. The study team guaranteed the
confidentiality of the data they provided. The control area is a care as usual area. We opted for
paired interventions instead of single interventions, because it is believed that a combination
of interventions works better than single interventions. Hence it would have been unethical to
provide single interventions.

Results
SELECTION PROCEDURE AND DEMOGRAPHIC STUDY PARTICIPANTS
People affected by leprosy

During the baseline survey we succeeded in contacting and interviewing 523 people affected
by leprosy. Different languages were used during the interviews, such as Bahasa Indonesia,
Sundanese, Javanese, and Cirebonese. Out of 523 people interviewed for the baseline, 356
were interviewed in Bahasa Indonesia. Analysis of different languages shows there are no
significant differences between mean total scores of the SSS, PSS and WHOQOL-BREF
respondents who used Bahasa Indonesia and those who used another language. Of the 356,
113 were lost to follow up and six were lost for unknown reasons in the final survey. This
resulted in a cohort sample of 237 respondents for impact analysis. Further analysis between
those in the cohort and those lost to follow-up did not show significant differences. Table 4
provides the socio-demographic characteristics of this cohort. Forty percent of the
respondents were female; the mean age of all respondents was 36-5 years at the time of the
baseline survey. Most respondents had graduated from primary school and 42% of
respondents had impairment Grade 1 or Grade 2.

Community members

In total 262 community members were interviewed at baseline and 402 at the final survey. Of
these observations, respectively 20 (7-6%) and three (0-7%) were omitted due to missing
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Table 4. Socio-demographic characteristics of the people affected by leprosy in the intervention cohort compared to

those lost to follow-up

Cohort Lost to follow up
Variables (n=237) (n=113) P-value*
Sex
Male Count (%) 143 (60-3) 78 (69-0) 0-115
Female Count (%) 94 (39-7) 35 (31-0)
Age (in years) Mean 36:5 336 0-076
Marital status
Married Count (%) 162 (68-4) 71 (63-4) 0-358
Unmarried Count (%) 75 (31-6) 42 (37-2)
Education level
No schooling Count (%) 17 (11-8) 8 (7-1) 0-082
Primary school Count (%) 143 (56:1) 56 (49-6)
Secondary school or higher Count (%) 77 (32-1) 49 (43-3)
Household income per month (IDR) Median 575,000 690,000 0-585
Disability grade
No impairment (0) Count (%) 137 (57-8) 45 (39-8) 0515
Non-visible impairment (1) Count (%) 80 (33-8) 57 (50:5)
Visible impairment (2) Count (%) 20 (8:4) 11 (9:7)

*Qverall group differences, based on t-test for continuous variables and X2 statistics for categorical variables.

values. Also 29 (11-1%) and 24 (6-0%) were omitted due to a language used other than
Indonesian. This left 213 observations in the baseline and 375 in the final survey. The socio-
demographic characteristics of the community members in this study are shown in Table 5.
Significant differences between respondents in the baseline and final survey were found for
sex, age, profession, household income and for being a key person or not.

Table 5. Socio-demographic characteristics of the quantitative baseline and final survey of community members

Baseline Final survey

Variables (n=213) (n=375) P-value*

Sex
Male Count (%) 82 (38:5) 190 (50-7) 0-004
Female Count (%) 131 (61-5) 185 (49-3)

Age (in years)

Marital status Mean 422 40-3 0-045
Married Count (%) 194 91-1) 333 (88-8) 0-384
Unmarried Count (%) 19 (8-9) 42 (11-2)

Education level
No education Count (%) 942 22 (59) 0-686
Primary/secondary school Count (%) 74 (34-7) 129 (34-5)

High school or university Count (%) 130 (61-0) 223 (59:6)

Profession
Paid job Count (%) 102 (48:1) 168 (45-2) <0-001
Own business or farmer Count (%) 68 (32:1) 98 (26:3)

Housewife Count (%) 20 (94) 84 (22-6)
Other Count (%) 22 (10-4) 22 (59)

Household income per day (IDR) Median 32,787 40,000 0-038

Key person
Yes Count (%) 138 (67-0) 188 (51-1) <0-001

Know person affected by leprosy
Yes Count (%) 158 (77-1) 269 (73-3) 0319

*Qverall group differences, based on t-test for continuous variables and X2 statistics for categorical variables.
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Baseline 523 people affected by
leprosy interviewed

167 excluded due to a
language used other
than Bahasa Indonesia
or missing values

356 people affected by
leprosy were tried to
interview again

--------- > 113 loss to follow up

_________ > 6 lost unkown

Final survey 237 people affected by
leprosy left for analyses

Figure 1. Flow chart selection people affected by leprosy.

INTERVENTIONS IN NUMBERS
Counselling

The 2 year timeframe for implementation of the interventions started with a counselling pilot
in which 62 clients affected by leprosy received counselling. After this, two peer and lay
counsellor training courses were organised and in total 23 lay and peer counsellors finished
this training successfully. These lay and peer counsellors gave counselling to 145 clients in
total. During the family counselling sessions their family members joined. In total 207 people
affected by leprosy received counselling during the SARI project.

Socio-economic development

SED targeted people affected by leprosy, people with disability and community members in
their neighbourhood. In total of 110 of people affected by leprosy, eight people with disability
and 251 community members received SED services.

Contact

During the 2 years that were planned from implementation of interventions the SARI Project
organised 91 contact events in 62 villages. More than 4,400 community members attended a
contact event including 803 key people (18%). The size of an event ranged from two — 603,
but on average 49 community members attended an event. Contact events were most
frequently held at the village hall, family house and school. Thirty-one comics were made by
people affected by leprosy and two participatory videos were produced (the first one was used
during the events).
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Baseline

262 community
members interviewed

D. Dadun et al.

Final survey

402 community
members interviewed

20 excluded because
of missing values

29 excluded due to
language used other
than Bahasa
Indonesia

213 observations
community members

3 excluded because
of missing values

24 excluded due to
language used other
than Bahasa
Indonesia

375 observations
community members

left for analyses left for analyses

Figure 2. Flow chart selection community members.

IMPACT INTERVENTIONS ON STIGMA

All scales indicate a significant improvement in the intervention areas. Comparing the
intervention areas with the control area showed that some instruments also indicated changes
in the control area (the SSS and the EMIC), but that in these were much smaller than the
changes that occurred in the intervention areas (see Table 6).

In the control area the participation restriction reduced but not significantly (P-value
0-052), respondents’ attitudes (social distance) did not change (P-value 0-97), while quality of
life appeared to decrease (P-value 0-26), but this was not statistically significant. The latter
change was opposite though to the intervention area, where QOL had improved.

Table 7 shows that all three combinations of interventions have a positive impact. Quality
of life of people affected by leprosy was improved and stigma and participation restriction
among people affected by leprosy were reduced in all intervention areas. Also social stigma
and social distance from community were reduced in all areas. Significant differences in
reduction of stigma and participation restrictions among people affected by leprosy were
found in all areas. Quality of life of people affected also significantly improved in the Contact
— Counselling area, however, not in the SED — Contact area (P-value 0-171) nor in the
Counselling — SED area (P-value 0-824). Social stigma and social distance in the community
reduced significantly in the Contact — Counselling and SED — Contact areas, but not in
Counselling — SED area. Social distance and social stigma significantly reduced in the two
intervention areas where the contact intervention was implemented.

We conducted a multivariate regression analyses to examine the factors that influence the
observed improvements in level of stigma, social participation and quality of life of people
in the intervention cohort. The analyses show that the factors differed per outcome. The
multivariate analysis of differences of stigma score, for example, showed that among people
affected by leprosy who were married and those who had Grade 1 or Grade 2 disability before
the interventions improved significantly more than those who were unmarried or widowed or
had Grade 0 disability (Table 8).

Some more in-depth analyses show that all domains of the SSS (experienced stigma,
internal stigma, disclosure concerns and anticipated stigma) were significantly reduced after
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Table 8. Multivariate regression analysis of factors influencing the difference in scores of the scales used among
people affected

Factors Coefficient (CI 95%) P-value
SSS* Sex_male 1.9 (—0-13-3-87) 0-067
Not Married =59 (=10:1- = 1.7) 0-006
EHF score post 1-8 (0-7-3-0) 0-002
Max Grade pre_1 —4-0 (—81-02) 0-006
Max Grade pre_2 —11-6 (—19:3— — 3-8) 0-004
P-scale* EHF score post 0-9 (0-2-1-5) 0-010
Max Grade pre_2 —59(—102- — 1.5) 0-008
Stigma score pre =01 (=02- — 0-05) 0-002
Stigma score post 0-2 (0-07-0-27) 0-001
WHOQOL- BREF** Sex_male 7-5 (3:0-12-0) 0-001
Total P-scale pre 0-3 (0-1-0-6) 0-004

*A negative value indicates a reduction in stigma level/participation restrictions (i.e. an improvement).
**A negative value indicates a reduction in level of quality of life (i.e. an deterioration).

the interventions (see Table 9) and that in the Environment domain of the WHOQOL-BREF
a significant change was found.

Discussion

The SARI Project was probably one of the first, if not the first-ever randomised controlled
trial of stigma reduction interventions. In the SARI Project we tested paired implementation
of contact inventions to reduce community stigma and peer counselling and SED to reduce
stigma experienced by people affected by leprosy and improve their wellbeing. The results
presented show that these interventions had a major positive impact on all outcomes
measured, both in community stigma and among people affected. This was confirmed by
a large body of qualitative data that is presented elsewhere.”’ These positive results
demonstrate that strategically targeted interventions are able to reduce stigma in the
community and have a potentially life-changing effect on people who live with the
consequences of stigma and discrimination.

COMMUNITY STIGMA

We addressed community stigma using locally adapted contact interventions aimed at
bringing into contact people affected by leprosy and their community members.”’ This
intervention has been shown to be effective in reducing stigma related to mental health
conditions, epilepsy and HIV/AIDS.*®*~% The interaction between affected people and
community members shows the latter that long-held beliefs, stereotypes and negative
attitudes are no longer functional.*® This opens up opportunities for these to be replaced with
positive beliefs and attitudes. We used testimonies as a direct method of contact and
participatory videos and comics made by people affected by leprosy as an indirect method to
create this contact.”” These methods were combined with factual information on leprosy
given during so-called contact events in the community. These were organised during
women’s meetings or religious meetings throughout the area where the contact intervention
was used. The final survey showed a highly significant reduction in negative attitudes and
reported behaviour. The impact was strongest among those who had attended a contact event,
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Table 9. Analyses impact of the intervention areas for domains

Intervention
Baseline Final Difference* P-value
SSS
n 180 180 180
Overall 24-5 14-5 10-0 <0-001
Experienced stigma
Mean 2-4 1-5 - 10 <0-051
CI 95% 1-8-3-1 0-9-2-1 —1.6- — 03
Internalized stigma
Mean 6-26 3.27 —2:99 <0-001
CI 95% 5:6-6-9 2.7-3-8 -37--23
Disclosure concerns
Mean 6-1 3.5 —2:6 <0-001
CI 95% 55-67 3.0-4-0 -32--19
Anticipated stigma
Mean 4.0 3.0 - 1.0 0-002
CI 95% 3:5-4-6 2:5-35 —1.7- — 04
WHOQOL-BREF
n 136 136 136
Overall 83-0 853 30 0-013
Physical health
Mean 231 23.9 0-8 0-056
CI 95% 22-6-237 23.3-24-6 0-0-1-6
Psychological health
Mean 19-9 20-6 07 0-062
CI 95% 19-4-20-4 20-1-21-1 —0-0-1-3
Social relationships
Mean 9-8 9-8 0 1-000
CI 95% 9-5-10-1 9-5-10-1 —0-4-0-4
Environment
Mean 24-1 25-0 09 0-019
CI 95% 23.5-24-7 24-4-25-6 02-1-6

*A negative value in SSS indicates a reduction in stigma level (i.e. an improvement), whereas a negative value in
WHOQOL-BREF indicates a reduction in level of quality of life (i.e. a deterioration).

but was measurable in the entire contact intervention area.>’ This confirms results reported in
the field of mental health,>*%® epilepsy®® and HIV/AIDS.>*%*

Brown et al.” argued that along with education, personal information, a direct attack on
myths, and promotion of empathy through simulations and opportunities for discussion are
important for effective stigma reduction interventions. Except for simulations, the SARI
contact events included all these components. Chan er al.®” found that for reducing HIV/
AIDS-related stigma, it was more effective in changing negative attitudes and social distance
if contact was preceded by education than when contact preceded education. In addition, a
combination of education and contact was more effective than contact alone. Our results in
the SARI Project confirm these findings.

STIGMA AND ITS CONSEQUENCES AMONG PEOPLE AFFECTED BY LEPROSY

We addressed most major aspects of stigma and its consequences among people affected by
leprosy. These include mental health consequences, such as internalised stigma, anxiety and
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depression, negative self-image and low self-esteem, and social consequences such as
exclusion, lack of ‘power’ and agency, affected relationships, unemployment and poverty.
Experienced stigma (discrimination), anticipated stigma, disclosure concerns and internalised
stigma were measured using the SSS, a contextualised version of the Berger HIV stigma
scale. The level of all four aspects of stigma showed a highly significant reduction in all three
intervention areas (see Tables 7 and 9). The level of stigma had also reduced in the control
area, but less so than in the intervention area. We attribute this finding to the positive impact
of additional attention and awareness given to and generated among affected people in the
control area by the baseline and final surveys. It is also possible that certain ‘contamination’
by positive effects in the intervention areas has occurred, because the control areas were
located in between the intervention areas and people freely moved between these. Detailed
analyses showed that the changes in the control area only occurred in internalised stigma and
disclosure concerns and not in experienced or anticipated stigma (data not shown). The latter
may be because community attitudes measured as social distance had not changed at all in the
control area.”’

We examined the factors that influenced the changes in stigma scores. Improvements
were strongest among women, married people and in particular among those who had visible
impairments at the start of the study. Differences in stigma level correlated negatively with
impairment severity at the time of the final survey. This fits with the notion that people with
visible impairments are more likely to be stigmatised and thus, potentially can benefit most
from interventions such as counselling or SED. However, people with persisting and more
severe impairments continue to struggle more with aspects of stigma than those with mild or
no impairments. This emphasises the importance of paying specific attention to this group,
not only with interventions to mitigate stigma and its consequences, but also in teaching them
how to perform effective self-care to prevent impairments from worsening.

Two widespread consequences of health-related stigma are a negative impact on social
participation®™***8~7* and wellbeing or quality of life.”**”~77 We measured social
participation using the short 13-item version of the Participation scale.** A highly significant
reduction in participation restrictions was seen in all intervention areas, while the difference
in the control area was not significant. Confirming findings elsewhere,”®’" the participation
level was influenced by impairment status and perception and experience of stigma. Both the
stigma score at baseline and in the final survey had an independent effect on the improvement
in social participation. The higher the baseline stigma score the more participation improves.
The effect of the stigma score at the end was the other way around. A higher reported level of
stigma was associated with less improvement in participation. This confirms the associated
between perceived stigma and social participation reported from another study in
Indonesia.”® Similar to the effect of impairment on the level of stigma discussed above,
people with visible impairment at baseline improved much more in participation than those
without impairment. Improvements in participation level also correlated negatively with
impairment severity at the time of the final survey. This is to be expected, given the close
relationship between stigma and participation restrictions. Both the peer counselling and the
SED intervention directly addressed aspects of social participation. A positive impact of
counselling on stigma reduction and social participation has been reported elsewhere also.”>’®
Several reports have addressed the impact of socio-economic rehabilitation activities and
self-help groups on social participation. Benbow and Tamiru reported how self-care group
membership had strong positive effects on self-esteem, the way people behaved and social
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participation in Ethiopia.”® Similar effects were reported by Ebenso et al. in Nigeria** and by
Sermrittirong et al. in Thailand.*°

Finally, we examined the effect of the SARI interventions on quality of life (QoL) using
the WHOQOL-BREF scale. Overall, we saw a small increase in QoL in the intervention areas
and no significant changes in the control areas (see Table 6). However, the qualitative results
reported elsewhere show very substantial improvements in wellbeing, empowerment and
self-esteem, especially among those who were actively involved in the interventions.?’
Sermrittirong et al. also showed the very positive effect of active participation of affected
people in stigma reduction in an intervention study in Thailand.*® The improvements in QoL
were only observed in the areas where the contact intervention was combined with one of the
person-centred interventions (counselling or SED). This would fit with the notion that the
level of community stigma plays an important role in the wellbeing experienced by affected
people. In the multivariate analysis, the improvements in QoL were only independently
associated with sex and participation level. QoL of women improved significantly more than
that of men and the higher the level of participation restrictions the lower the improvement in
QoL. The latter is understandable, since problems in participation, such as employment,
relationships or mobility, would directly affect one’s perception of wellbeing. The
relationship between stigma and QoL was established in studies India,” Bang:{ladesh,9
Nepal,68 and Brazil.”® However, to our knowledge, it has not been used before as an outcome
in an intervention study to reduce leprosy-related stigma.

RECOMMENDATIONS TO POLICY MAKERS

We have demonstrated that, although leprosy-related stigma is a complex and persistent
problem, it is possible to achieve a measurable reduction using reproducible and relatively
low-cost interventions. The interventions can be used independently of each other, but it is
recommended to address stigma using a multi-pronged approach that addresses different
levels and aspects of stigma. It is also important to address both the source of stigma, which
usually includes community attitudes and practices, cultural and religious beliefs, but also
attitudes and behaviour of professionals in health and social services and in education. It is
vital that interventions are adapted to local circumstances, also taking into account the
substantial differences between affected people in their experience of stigma and their ability
to cope with the consequences. Most importantly, stigma and discrimination do not disappear
by themselves. They require targeted, planned strategies and interventions that should be part
of any leprosy control services or programmes offering services to other stigmatised
conditions.

RECOMMENDATIONS FOR FUTURE RESEARCH

e Test the interventions in different settings and with different target groups, such as people
affected by other neglected tropical diseases, or other disabilities.

e The long term effect of these interventions on stigma should be investigated. Also rapid
ways of boosting the stigma reduction effects should be developed and tested.

e Implementation research should investigate whether peer counselling can be embedded in
the basic health services, in community mental health programmes or community-based
rehabilitation programmes.
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e The SARI Stigma Scale, EMIC scale and Social Distance Scale should be culturally-
validated in other languages and for use with different target groups, such as persons
affected by other neglected tropical diseases, or other disabilities.

STUDY LIMITATIONS

We had hoped to be able to compare the effectiveness of the individual interventions.
However, the design of paired implementation and the reduced size of the eventual
intervention cohort meant that there was insufficient power to detect smaller differences
between the interventions. The proportion of people who could not be interviewed in Bahasa
Indonesia was much bigger than expected. To ensure optimal validity of the results and
because our instruments had only been validated in Bahasa Indonesia, we decided to include
only Bahasa-speaker participants in the final survey. In addition, despite best efforts of the
research assistants to trace participants, we lost 22% to follow-up. This was higher than
the anticipated 20%, again reducing power to detect smaller changes. In retrospect, given
the very substantial improvements in almost all outcome measures, this reduction in sample
size did not negatively affect the outcome of the study. The counselling and contact
interventions were not structurally embedded in or linked to existing health or social services,
in contrast to the SED intervention. We believe that their effectiveness could be further
improved if this were done.

Conclusions

The SARI Project has demonstrated that a measurable reduction in leprosy-related stigma can
be achieved, both at community level and among people affected by leprosy, using
reproducible interventions that can be adapted to different settings and target groups. The
contact intervention using education, testimonies, comics and participatory videos was highly
effective in reducing leprosy-related public stigma. Both peer counselling and socio-
economic development were able to reduce all aspects of stigma, and improve social
participation and quality of life among affected people in the intervention areas.
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RESUMO

A hanseniase, na atualidade, ainda representa um problema de satde publica que pode causar no individuo
consequéncias psicossociais. Objetiva-se, neste trabalho, identificar os impactos psicolégicos provocados no
paciente apos o diagnostico da hanseniase. Os sujeitos envolvidos constituem-se por cinco individuos em
tratamento no CREDEN-PES de Governador Valadares-MG, com faixa etaria entre 36 ¢ 70 anos. Realizaram-se
entrevistas ndo estruturadas e gravadas. Os dados foram analisados segundo Analise de Conteudo de Bardin e
categorizados em: acolhimento; informagdo sobre a doenca; reacao ao diagndstico e cotidiano do hanseniano.
Percebeu-se que as reacdes apds o diagndstico foram amenizadas pelo acolhimento e informagao dos profissionais
de satde, e isso afeta diretamente o cotidiano do paciente. Portanto, concluiu-se que o diagndstico da hanseniase
causa no individuo impactos psicoldgicos, por se tornar um obstaculo fisico, social e pessoal.

Palavras-chave: hanseniase; diagnostico; consequéncias psicossociais.

RESUMEN

La lepra sigue siendo un problema de salud publica que puede causar consecuencias psicosociales individuales.
En este trabajo, se busco la identificacion de los impactos psicologicos en los pacientes después del diagnostico
de la lepra. Los sujetos involucrados estan formados por cinco personas en tratamiento en CREDEN-PES
de Governador Valadares, Minas Gerais, con edades comprendidas entre 36 y 70 afios. No hubo entrevistas
estructuradas grabadas. Los datos fueron analizados mediante el analisis de contenido de Bardin y se clasifican en:
recepcion; informacion acerca de la enfermedad; reaccion para el diagnostico y rutina de la lepra. Se observo que
las reacciones después del diagnostico fueron mitigados por el anfitrion y la informacion para los profesionales
de la salud, y esto afecta directamente a la vida cotidiana del paciente. Se concluyo que el diagnéstico de la lepra
provoca efectos psicoldgicos en el individuo, para convertirse en obstaculos fisicos, sociales y personales.

Palabras clave: lepra; diagndstico; consecuencias psicosociales.

ABSTRACT

Hansen’s disease is still a public health problem that can cause social and psychological consequences for
individuals. The aim of this work is to identify the psychological impacts provoked in the patient after the
diagnosis of the Hansen’s disease. The subjects involved are constituted by five individuals in treatment in
CREDEN-PES Governador Valadares, Minas Gerais state, in the age group of 36-70 years. Unstructured
interviews were accomplished and they were recorded. The data were analyzed according to Bardin’s Analysis
of Content and categorized into: reception, information about the disease, reaction to the diagnosis and routine of
hansen’s disease. It was noticed that the reactions after the diagnosis were softened for the health professionals’
reception and information, and this affects directly the daily living of the patient. Thus, it was concluded that
Hansen's disease diagnosis causes psychological impacts in the individual, for it turning itself a physical, social
and personal obstacle.

Keywords: hansen’s disease; diagnosis; psychosocial consequences.
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Introducao

Conhecida desde antigas civiliza¢des, a doenca
de pele, até¢ entdo chamada lepra, carregou consigo
diversos preconceitos, discriminacdo, sofrimento,
rejeicdo e isolamento. Teve a sua nomenclatura mudada
por intervencdo do governo brasileiro de acordo
com a Lei n°® 9.010, 1995, que legislou proibindo a
utilizacdo do termo “lepra” em documentos oficiais da
Administracdo centralizada e descentralizada da Unido
e dos Estados-membros. A partir de entdo, o termo
designativo para a doenga passou a ser “hanseniase”
em homenagem a Gerhard Armauer Hansen (1841-
1912), médico noruegués que descobriu, em 1873, o
microbio causador da infecgao (Lopes, 2004).

Segundo Ornellas (1997), a substituicdo da
nomenclatura foi uma tentativa de neutralizar o
impacto estigmatizante do nome lepra. O objetivo foi
afastar as ligagdes historicas que o termo carrega e,
com isso, contribuir para diminuir o preconceito.

A hanseniase ¢ uma doeng¢a de pele que
ainda ¢ considerada um grave problema de satde
publica, principalmente nos paises denominados de
“terceiro mundo”. Ela se define por ser uma doenca
infectocontagiosa, de evolugédo lenta, que se manifesta
sobretudo através de sinais e sintomas dermatolégicos:
lesdes na pele e nos nervos periféricos, em especial
nos olhos, maos e pés.

A principal via de elimina¢do do bacilo, pelo
individuo doente de hanseniase, ¢ a mais provavel
porta de entrada no organismo passivel de ser
infectado sdo as vias aéreas superiores. No entanto,
para que a transmissdo do bacilo ocorra, ¢ necessario
um contato direto com a pessoa doente ndo tratada. O
agente etioldgico da hanseniase é denominado bacilo
de Hansen ou Mycobacterium leprae (Ministério da
Saude, 2008).

Conforme Araujo (2003), as manifestagdes
clinicas da hanseniase sd3o muito varidveis e estdo
relacionadas com o grau de imunidade do paciente
frente ao Mycobacterium , as quais se classificam como:
Paucibacilar: até cinco lesdes cutaneas (Indeterminada
e Tuberculoide); e Multibacilar: mais que cinco lesdes
cutaneas (Dimorfa ¢ Virchowiana).

A Indeterminada ¢ a forma inicial da doenca com
poucas lesdes. Os limites sdo imprecisos, algumas
vezes nitidos, medindo de 1 a 5 cm de diametro;
na Tuberculoide evidenciam-se micropapulas que
se desenvolvem em pele aparentemente normal ou
sobre manchas do grupo indeterminado; a Dimorfa se
diferencia pela imprecisdo das bordas e tonalidades
da cor, que ¢ acastanhada; aVirchowiana se manifesta
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por numerosas lesdes mal delimitadas, dano neural
progressivo mais tardio e doenga sistémica (Araujo,
2003).

Antes mesmo de sofrer o preconceito e a
discriminagdo resultante do estigma da doenca, o
paciente passa pelo choque do diagnostico, que lhe
causa algumas reagdes psicologicas confusas, tais
como afastamento social, vergonha de si, medo da
morte, ou seja, um autoestigma, devido a falta de
informacdo a respeito da doenca e do preconceito
que ela carrega. Sendo assim, ¢ notavel a dificuldade
de compreensdo e aceitagdo da doenga por parte dos
pacientes (Baialardi, 2007).

Considerando a relevancia do tema, o presente
artigo visa responder a seguinte questdo: quais 0s
impactos psicoldgicos provocados no paciente apds
o diagnostico da hanseniase? Acredita-se que os
resultados deste trabalho poderdo contribuir para a
difusdo de medidas educativas por parte dos servigos
de satide e auxiliar a equipe multiprofissional a intervir
junto ao paciente que acabara de receber o diagnostico
de hanseniase.

Revisao de literatura

Contexto Historico da Hanseniase

A maioria dos historiadores contemporaneos
referem-se & lepra como originaria da India no século
XV a. C., mas ha indicios da doen¢a na China,
aproximadamente no ano 2.600 a. C. (Ghidella, 2003
citado por Lopes, 2004).

Na Idade Média, era comum o individuo
acometido pela doenga ser afastado do convivio social
e da propria familia (Junqueira & Oliveira, 2002).
Tais praticas hoje ja ndo sdo mais exercidas, mas o
preconceito ainda continua. Muitos pacientes preferem
ndo contar para seus familiares e amigos sobre sua
doenca, com receio de serem isolados ¢ abandonados.

Situagdo epidemiologica da Hanseniase no Brasil

A hanseniase ¢ considerada um grave problema
de Saude Publica no Brasil pela alta incidéncia e
prevaléncia em alguns estados e municipios brasileiros.
De acordo com Simdes e Delello (2005), ela atinge
um nimero superior a quinhentas mil pessoas, grande
parte em idade produtiva, influenciando, assim,
negativamente o trabalho, a formagdo da familia ¢ a
integracdo social delas.

Segundo Silveira e Silva (2006), o Brasil detém
o segundo lugar no mundo, em niimeros absolutos, de
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casos de hanseniase, somente perdendo para a India,
e apresenta altos niveis endémicos com distribui¢do
variada nas regides. Existem estados, como Minas
Gerais, Roraima, Mato Grosso e Maranhdo, que
possuem altas taxas de prevaléncia (acima de 20
casos/10.000 hab.).

Andrade (2010)" analisou a taxa de detec¢@o por
macrorregional de saide em 2009 e afirmou que a taxa
de deteccdo do Leste Mineiro € “muito alta” (20,00 a
39,99/100.000 hab.), sendo que o restante do estado
apresenta taxa “média” (2,00 a 9,99/100.000 hab.) em
algumas regides e “alta (10,00 a 19,99/100.000 hab.)”
em outras. Porém, devido ao esfor¢o do Ministério da
Satde, mesmo com esses grandes nimeros, a taxa de
prevaléncia em Minas Gerais diminuiu cerca de 22
vezes nos ultimos 22 anos, ¢ a taxa de detecgdo vem
decrescendo nos ultimos § anos.

Nesta perspectiva, Miranzi, Pereira e Nunes
(2010) afirmam que, apesar dos bons indices
verificados em Minas Gerais, isso ndo significa que
a doenca sera erradicada por completo e agdes de
combate a eliminacdo da hanseniase devem continuar
intensificadas nos municipios.

Situagdo epidemioldgica da Hanseniase em Gov-
ernador Valadares — MG

O municipio de Governador Valadares vem
exibindo altas taxas de prevaléncia e detec¢do de
hanseniane ao longo dos anos. Em 2000 apresentou
coeficiente de detec¢do geral de 96 casos/100.000
habitantes e 30 casos/100.000 habitantes em pessoas
menores de 15 anos (Lana et al, 2002 citado por
Morais, 2010), valores que colocam o municipio como
hiperendémico. No periodo de 2001 a 2006 foram
diagnosticados 1.873 casos novos de hanseniase no
municipio. A maior parte dos diagndsticos foi feita por
encaminhamento e demanda espontanea (Morais, 2010).

No ano de 2010, foram diagnosticados 131 casos
de hanseniase no Centro de Referéncia em Doengas
Endémicas e Programas Especiais - Dr. Alexandre
Castelo Branco (CREDEN-PES) em Governador
Valadares.

A hanseniase neste municipio constitui-se um
grave problema de saude publica em virtude das suas
caracteristicas epidemiologicas, avaliadas por altas
taxas de deteccdo observadas nos ultimos anos (Lana
et al., 2002).

Estigma e Discriminagdo

Goffman (1988) destaca que os gregos tinham
bastante conhecimento de recursos visuais € criaram

0 termo estigma para se referirem a sinais corporais
com 0s quais se preocupavam evidenciar alguma
coisa de extraordindrio ou mau sobre o sfatus moral
de quem os apresentava. Atualmente, o termo ¢
amplamente usado de maneira um tanto semelhante
ao sentido literal original, contudo é mais aplicado
a propria desgraca do que a sua evidéncia corporal.
Goffman (1988) também enfatiza a questdo do
individuo “desacreditavel”, que tem um estigma que
ndo ¢ conhecido nem imediatamente perceptivel, em
contraste com o “desacreditado”, que tem um estigma
visivel ou conhecido pelos demais.

O individuo “desacreditado” sofre incisivamente
o peso do seu estigma, sendo alvo de curiosidades ao
ter que responder questdes sobre si, ndo tendo a opgao
de poder esconder seu estigma. Ja o “desacreditavel’
pode escolher se quer ou ndo quer que os outros fiquem
sabendo qual ¢ o seu estigma. Tal situagdo permite
que, na maioria das vezes, a doenca so seja revelada
para familiares e amigos proximos, passando-se como
“normal” para os demais (Goffman, 1988).

Antes de receberem o diagnostico da hanseniase,
por um tempo de durag@o variavel, os doentes passam
a conviver com a suspeita de terem esta doenca e
com o peso do estigma da “lepra”. Ser diagnosticado
como hanseniano traz muitas vezes consigo o risco de
esgarcamento e até ruptura dos vinculos dos doentes
com suas familias, com a comunidade em que vivem e
com seu trabalho (Figueiredo, 2006).

Nesta mesma perspectiva, Belchior (2004) diz
que o diagnostico tem fung@o simbolica da nomeagdo
dos sintomas. E muitas vezes o paciente encontra-se
angustiado por estar doente e ndo saber do qué. Neste
sentido, o diagndstico deveria ser um alivio, ou melhor,
uma suavizagdo dessa angustia, mas em pacientes
hansenianos tem-se percebido que o efeito € o contrario
do esperado. Fato este que tem sido observado por
desencadear um forte impacto momentaneo que se
estende aos demais convivios sociais do adoentado.

Os sentimentos relacionados a esta doenca
milenar, como o medo, a vergonha, a culpa, a exclusao
social, a rejeicdo e a raiva estdo internalizados no
psiquismo de seus portadores. O estigma e o preconceito
permanecem no imaginario dos individuos, pois estdo
enraizados em nossa cultura, causam grande sofrimento
e dor aos portadores de hanseniase (Baialardi, 2007).

O impacto do diagnostico

O estudo de Almeida, Rodrigues, Sousa, Silva e
Carmo (2006) faz referéncia ao impacto do diagnostico
da hanseniase em usudrios que se sentiram fragilizados
ao receberem o diagnoéstico da doenga, o que trouxe o
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desejo de morrer, estigma, exclusdo social, isolamento
da familia ¢ mudancas nos seus habitos.

Oliveira (1990) aponta que as reagdes de tristeza,
preocupacao, inseguranga, medos, entre outros, devem
ser identificadas e compreendidas pelos profissionais
que lidam com o hanseniano, bem como devem eles
intervir e criar oportunidades para o paciente externar
suas fantasias. Ao permitir que o paciente externalize os
falsos conceitos que tem sobre a doenga, o profissional
pode esclarecer as duvidas e diminuir a distancia entre
a crenga e a ciéncia, construindo socialmente um novo
conhecimento.

O impacto do diagndstico da hanseniase
no trabalho estd relacionado principalmente por
representar um “perigo” aos demais trabalhadores.
Pelos medos, transtornos e anglstias que pode
causar, os portadores da doenga correm o risco de
ser despedidos quando a moléstia se manifesta e se
torna publica no local do trabalho. Fato este que os
torna mais temerosos de revelar que estdo doentes.
(Belchior, 2004).

Portanto, fica claro que o diagnostico da
hanseniase é um momento dificil para o doente. E
necessario que os profissionais da saude estejam
preparados para minimizar o impacto dessa situacao,
esclarecendo as duvidas, nomeando o ndo nomeado, a
fim de tranquilizar o paciente que tal doenca tem cura.

Metodologia

Abordagem do Estudo

Trata-se de um estudo com abordagem
qualitativa. A pesquisa qualitativa utiliza métodos
comuns a antropologia e etnografia, através da
observacdo e de estudo de casos. As técnicas
envolvem um agrupamento dos resultados de um
pequeno grupo de estudo, em que se compilam as
caracteristicas culturais relevantes a serem estudadas,
em profundidade, havendo um maior envolvimento do
pesquisador com sua amostra. Nesta pesquisa, deve-se
estar atento ao processo de escuta (Santos, 1999).

Contexto de Investiga¢do

O municipio onde o estudo foi realizado esta
localizado na regido leste do estado de Minas Gerais,
a 324 km da capital Belo Horizonte, e constitui-se
uma referéncia regional para atendimento a saude.
Governador Valadares possui uma area territorial de
2.348,10 km?, com populagdo estimada em 263.278
habitantes (Ministério da Saude, 2009).
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O contexto de investigacdo desde estudo
consistiu de individuos cadastrados no Centro de
Referéncia em Doencas Endémicas e Programas
Especiais Dr. Alexandre Castelo Branco (CREDEN-
PES) da Secretaria Municipal de Satde de Governador
Valadares — MG. O CREDEN-PES atende pacientes de
Governador Valadares e provenientes dos municipios
da microrregido.

O atendimento clinico no CREDEN-PES ¢
realizado por uma equipe multidisciplinar formada
por: um gestor (coordenador), um psicélogo, quatro
médicos dermatologistas, dois enfermeiros, um
farmacéutico, dois fisioterapeutas, um terapeuta
ocupacional, dois técnicos de enfermagem, um
assistente social, um bioquimico, dois auxiliares de
laboratério, dois visitadores sanitarios, dois técnicos
administrativos (recepcionistas) e dois funcionarios de
Servigos gerais.

Conforme as diretrizes de funcionamento e
gestdo, o servigo € centralizado no atendimento de
portadores de hanseniase, tuberculose e leishmaniose.
Os casos suspeitos de hanseniase que sdo atendidos
nas Unidades Basicas de Saude do municipio
de Governador Valadares sdo encaminhados ao
CREDEN-PES por meio de um relatorio médico.

Com o diagnostico confirmado e apos avaliagao
médica, ¢ prescrito o tratamento preconizado pelo
Ministério da Satde (Ministério da Saude, 2008),
levando em consideragdo o peso como medida
antropométrica do paciente, para instaura¢do da dose
do farmaco a ser administrado. O paciente recebe a
cartela mensal do medicamento para uso diario ¢ a dose
autoministrada uma vez por més no CREDEN-PES.

Durante todo o processo, sdo realizadas
orientagdes por médicos, fisioterapeutas, psicdlogo
e enfermeiros sobre a doenga: transmissdo, formas
clinicas, exames complementares, tratamento e
efeitos adversos a medicagdo, critérios de alta e
necessidade de acompanhamento pelo médico. Todos
os procedimentos sdo registrados em prontuario do
paciente.

Sujeitos Envolvidos

Os sujeitos envolvidos neste estudo foram cinco
pacientes em tratamento, com faixa etaria entre 36
e 70 anos, cadastrados no Centro de Referéncia em
Doengas Endémicas e Programas Especiais - Dr.
Alexandre Castelo Branco (CREDEN-PES) em
Governador Valadares - MG.

Os participantes foram determinados mediante
uma selecdo aleatoria dos usudrios cadastrados no
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CREDEN-PES. Dos individuos selecionados, dois
eram portadores da Hanseniase Tuberculoide e trés
eram portadores da Virchoviana.

O numero estabelecido de entrevistas foi
considerado ideal, pois, de acordo com Santos (1999),
o tamanho da amostra ndo é fator determinante da
significancia do estudo qualitativo, que trabalha com
amostras relativamente pequenas, intencionalmente
selecionadas.

Critérios de inclusao

Foram incluidos neste estudo individuos
acima de 18 anos, de ambos os sexos, residentes em
Governador Valadares (zona urbana ou rural), com
diagnostico positivo de hanseniase e em tratamento,
independentemente do tempo no CREDEN-PES.

Coleta de dados

Para a coleta dos dados, a pesquisadora
inicialmente reuniu-se com o responsavel do
CREDEN-PES, detalhando os objetivos da pesquisa
e a metodologia utilizada no desenvolvimento do
estudo. Com autorizacdo, agendou-se dia e horario
adequados para a realizacdo da coleta, levando em
consideragdo que a pesquisa nao deveria interferir no
funcionamento dos procedimentos programados pela
equipe de saude.

Na data estabelecida, a pesquisadora reunia-se
com os individuos presentes para o atendimento no
CREDEN-PES, explicando os objetivos do trabalho,
os procedimentos aos quais seriam submetidos,
assegurando o carater confidencial de suas respostas
e seu direito de ndo identificagdo. Reforgava que
a pesquisa possuia carater voluntirio e todos os
participantes necessitariam assinar o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Orientava ainda
acerca do direito de ndo aceitar a entrevista, sem
prejuizo para seu atendimento.

A técnica de coleta de dados utilizada foi de
entrevista nao estruturada. A técnica de entrevista
atende principalmente a finalidades exploratorias,
¢ bastante usada para o detalhamento de questdes e
formulag¢des mais precisas dos conceitos relacionados.
Permitiu obter o maior numero possivel de informacgdes
sobre o tema, segundo a visdo dos entrevistados,
com um maior detalhamento do assunto em questdo.
Considerou-se que a entrevista poderia possibilitar a
compreensao de especificidades culturais para o grupo
e para os individuos.

Em relagdo a estruturacdo, o entrevistador
introduziu o tema e o entrevistado teve liberdade para

discorrer a respeito do assunto. As questdes colocadas
foram respondidas dentro de uma conversacdo
informal (Minayo, 2007).

As entrevistas foram realizadas no Centro de
Referéncia em Doengas Endémicas e Programas
Especiais - Dr. Alexandre Castelo Branco (CREDEN-
PES) em Governador Valadares, em uma sala que
apresentou boa iluminagdo, ventilagio adequada,
cadeiras confortaveis, tranquilidade e siléncio, com o
objetivo de assegurar a privacidade dos participantes.

Durante arealizagdo da entrevista, o entrevistador
fazia perguntas e assumia uma postura de instigador,
explorando ao méaximo a fala do informante, buscando
verificar o entendimento das questdes. Cada entrevista
teve a duracdo de 40 a 60 minutos. Esse tempo
permitiu que todas as perguntas fossem abordadas
adequadamente, sem, no entanto, causar fadiga,
desatencao ou dispersdo dos participantes.

Para o registro das respostas dos entrevistados,
valeu-se como recurso de um gravador digital. Com o
consentimento do participante, a entrevista foi gravada
para se ter o registro de todo o material fornecido, com
o intuito de apresentar uma fidelidade quanto a fala dos
mesmos e viabilizar o retorno ao material sempre que
se fizesse necessario. Os dados foram obtidos entre os
meses de maio e junho de 2011.

Aspectos éticos

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Vale do Rio Doce
— UNIVALE, sob o parecer aprovado pelo Of. CEP/
UNIVALE 10/11-04 de 05 de abril de 2011.

Analises dos Dados

A andlise dos dados qualitativos foi feita segundo
a técnica da “Analise de Contetido” (Bardin, 1977). As
informacdes presentes nas entrevistas foram agrupadas
em categorias e as falas, analisadas dentro de cada
tema. Os textos ndo sofreram corre¢des linguisticas
para preservar o carater espontaneo das falas.

Visando preservar a identidade dos entrevistados,
as falas estdo identificadas por S (sujeito) e os
participantes classificados numericamente com base
na sequéncia das entrevistas (S1, S2, S3, S4 e S5).

Resultados e Discussoes

A partir das entrevistas realizadas, verificou-
se a predominancia de doentes de hanseniase do
sexo masculino, na faixa etaria de 36 a 70 anos.
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Das formas clinicas existentes da hanseniase, foram
evidenciadas nesse grupo pesquisado a Tuberculoide
e a Virchoviana.

As informagdes presentes nas entrevistas foram
agrupadas em quatro categorias. A Categoria 1 trata
do acolhimento aos hansenianos pelos profissionais
do CREPEN-PE; a Categoria 2 refere-se a informagao
transmitida pelos profissionais da saude a respeito da
hanseniase; a Categoria 3 aborda a reacdo ao receber
o diagnodstico de hanseniase; e a Categoria 4 relata o
cotidiano do portador da doenca e suas relagdes com
os individuos.

Categoria 1: Acolhimento aos hansenianos pelos
profissionais do CREDEN-PES.

A referida categoria aborda a forma como
¢ realizado o acolhimento pelos profissionais do
CREDEN-PES aos usuarios deste servico de saude.

Acolher ¢ receber o ajudado calorosamente
ao iniciar o encontro com ele, sendo que, ao acolhé-
lo, deve-se transmitir receptividade e interesse, de
modo que ele se sinta valorizado. Desta forma, torna-
se relevante a presenga de uma equipe humanizada
nos sistemas de satde que atue como facilitadora
na consolidacdo de estratégias de acolhimento ao
compartilhar todo um processo de respeito e empatia
(Morais, 2010).

As falas obtidas nas entrevistas demonstraram
que os individuos perceberam que os profissionais
do CREDEN- PES fazem o acolhimento do inicio ao
término do tratamento. Ressaltaram que, mesmo sendo
um atendimento publico, ndo apresentou diferenca do
atendimento particular, pois consideraram ser bem
recebidos e bem tratados pelos profissionais, como
confirmado nas falas dos entrevistados abaixo:

Foi assim normal, acolhimento de pessoas
profissionais que atuam na area, né? Com certeza,
ndo deixaram a desejar ai o seu trabalho, foi super
legal, super tranquilo, fui super bem atendido, apesar
de ser publico, mas ndo difere publico e particular, é
a mesma coisa, mas foi normal, 100% . (S 2)

“Muito bom, muito bom o acolhimento, até
hoje ainda, né?, As vezes é de brigar, puxar a orelha
quando t6 faltando, a gente tem que aceitar. E pro bem
da gente mesmo”. (S 4)

“Fui muito bem recebido, muito bem recebido
aqui. Todas as vezes que eu vim aqui fazer o tratamento,
pra mim ndo faltou nada”. (S3)

Logo, fica claro que o acolhimento é um fator
motivador de autocuidado. Ser bem atendido, avaliado
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e ter acesso ao atendimento multiprofissional, quando
necessario, ¢ um direito de todos os brasileiros
(Ministério da Saude, 2008).

No estudo de Damasceno et al. (2012), ¢
mostrada a concepcdo dos profissionais da satide
sobre acolhimento. Eles afirmam que acolhimento
compreende-se como uma forma humanizada de
receber o usuario, por meio da escuta, da conversa e da
tentativa de resolver os problemas que sdo apresentados
aos profissionais de saude.

As falas dos entrevistados deste estudo refor¢am
a importancia da humanizagao do atendimento para a
adesdo ao tratamento:

ele também soube passar um ar de confianga pra mim
[refere-se ao profissional da Saude], e eu acho muito
importante também, entendeu?, passando um ar de
confianga pra gente, e que geralmente a gente vai
acreditar que a gente vai sarar. (S4).

Nesta perspectiva, o acolhimento ¢ uma estratégia
indispenséavel para fortalecer o vinculo com o
usuario, além de ser visto como uma estratégia
imprescindivel para o bom desempenho da rede
assistencial dos sistemas de saude.

A partir de tais contribuicdes, ¢ possivel
ampliar agdes para a melhor aderéncia e resposta ao
tratamento, para garantir a satisfagdo do paciente e
estimula-lo como agente de sua propria reabilitagdo e
funcionalidade (Barreto, 2011).

Categoria 2: Informagdo transmitida pelos profis-
sionais da saude a respeito da hanseniase

Essa categoria estd relacionada com as
informagdes que sdo transmitidas aos pacientes pelos
profissionais da satide a respeito da hanseniase. Além
do acesso ao tratamento e a medicagdo gratuita,
os usudrios dos sistemas de saude tém direito de
receber informacdes sobre a sua doencga, orientacdes
sobre o seu diagnostico e como se da o tratamento.
Tal informacdo deve ser prestada de forma clara,
devendo ter sempre em conta a personalidade, o grau de
instrugdo e as condigdes clinicas e psiquicas do doente.
Especificamente, a informacdo deve conter elementos
relativos ao diagnéstico (tipo de doenga), ao
prognoéstico (evolucdo da doenga), tratamentos a
efetuar, riscos associados e eventuais tratamentos
alternativos (Ministério da Saude, 2008).

Foi constatado neste estudo que a populagdo
pesquisada teve acesso a materiais informativos
(panfletos, textos e cartazes), bem como informagdes
verbais transmitidas pelos profissionais durante
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o tratamento, como ilustrado nos fragmentos dos
seguintes discursos:

ai eu comecei ler uns cartazes que tem aqui dentro, 0s
médicos também me orientaram bem, entdo eu passei
a ter mais informagdo através daqui do CREDEN-
PES. Do que se trata, do que é a hanseniase, o que
ela pode causar, entdo todo esse tipo de informagdo
foi aqui no CREDEN-PES. (S2).

Eles me falaram que tinha que fazer o tratamento,
ndo podia beber bebida alcodlica nenhuma durante
o tratamento, eu jd ndo sou de beber mesmo, né? Mas
ai eu fiz o tratamento normal. (S3)

Portanto, percebe-se que, além da importancia
do esclarecimento acerca da doenga, ¢ essencial que
os profissionais de satde validem as informagdes
trazidas pelo paciente, ou seja, eles precisam saber o
grau de entendimento do paciente sobre sua doenca,
para esclarecer mitos e preconceitos que atormentam
o individuo (Ministério da Saude, 2008).

Baialardi (2007) constatou, em estudo realizado
por meio das transmissdes de informagdes sobre
a doenca aos portadores de hanseniase, em forma
de um trabalho educativo, que essas informagdes
contribuem para aliviar a angustia referente a alguns
aspectos que fazem parte do estigma da doenga,
como o medo de contaminar outras pessoas € o medo
da morte.

Nesta perspectiva, Minuzzo (2008) assinala
em seu estudo a importancia de fornecer correta
informacao sobre a doenga e seu tratamento ao paciente,
a sociedade em geral e principalmente as familias dos
hansenianos. O conhecimento familiar adequado a
respeito da hanseniase e seu envolvimento no processo
satde/doenca do paciente ¢ considerado um método
efetivo para a desmistificacdo do contdgio pelos
individuos proximos ao paciente. O apoio familiar é
fundamental para que o sujeito aceite sua condicao e
ndo se sinta isolado neste processo, contribuindo para
uma melhor adesdo ao tratamento.

Categoria 3: Reagdo ao receber o diagnostico de
hanseniase

Esta categoria reflete como o individuo reagiu ao
receber o diagnéstico de hanseniase.

A pessoa atingida pela hanseniase, ao receber
o diagnostico, recebe também da equipe de satde as
orientagdes para o tratamento que deve seguir. Na
maioria das vezes, quando o diagnostico € confirmado
pelo médico, a pessoa tem que ter um tempo para:
entender o diagnéstico; conhecer mais sobre a
doenca; entender, enfrentar e comprometer-se com o

tratamento, tomando os medicamentos regularmente
para ficar curado (Ministério da Saude, 2008).

Conforme Silva et al. (2008), o diagndstico
pode causar um impacto emocional no individuo. As
principais reagdes psicoldgicas sdo: negar, revoltar-
se, ocultar ou revelar, podendo chegar a aceitagdo
através de um processo que para cada um varia no
tempo ¢ na intensidade, como comprovado pelo
discurso: “Foi bem desagradavel, gostei ndo.... ai eu
fiquei triste, né?, surgiu lagrimas”. (S5)

No presente trabalho, a confirmagdo do
diagnostico da doenga mostrou-se como um
dado relevante, uma vez que varios individuos
afirmaram que ja estavam preparados para receber
tal informagdo. J4 havia uma suspeita em relagdo
a doenga, e que tiveram tempo para elaborar um
possivel diagnostico, como elucidado nos discursos
abaixo:

“Eu ja estava preparado, né, gragas a Deus que
eu sou preparado para o que der e vier, eu ja estava
desconfiando, consegui aceitar as coisas” (S1).

“Eu ja vim assim preparado, né? pra receber
uma noticia ou outra, por causa da mancha, que eu ja
havia suspeitado dela, ... entdo eu aceitei numa boa,
eu soube controlar ai as emogoes” (S 2).

As informagdes e 0 modo de transmiti-las pelos
profissionais da satde deixaram os pacientes mais
tranquilos e seguros durante o diagndstico, o que
minimizou assim o impacto deste.

“Ndo foi uma noticia bombastica, dura e seca
que ele deu [referéncia ao médico] , ... ele me explicou
tudo e me deixou tranquilo” (S2).

Pode-se perceber que a mudanga apds o
diagndstico de hanseniase na populagdo pesquisada
esta associada aos sentimentos de soliddo, angustia,
tristeza, inutilidade, raiva e falta de esperanca e medo
(Eidt, 2000).

Na antiguidade, a causa, o diagnostico e as
medidas tomadas em relacdo a4 hanseniase eram
baseados em principios religiosos, que alimentavam a
crenca de que a lepra era resultante de castigo divino,
sendo o leproso visto como o alvo da ira de Deus e,
por isso, estava condenado a marginalizagdo (Costa,
2011). Apesar da evolugdo do tratamento, mudanca da
nomenclatura e facilitagdo do acesso a informacao, a
doenca, muitas vezes, ainda é correlacionada a uma
determinacdo divina, como percebido nos discursos
abaixo:

eu tenho que aceitar o que Deus mandou pra mim,
uai, Deus mandou pra mim, entdo ndo vou falar
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nada. E assim vou levando a vida, ndo é?, se eu for
ficar triste por causa disso, eu sei que minha situag¢do
vai piorar. (S1)

“uma doenga que é dada por Deus, por onde um
acha qualquer uma acha”. (S3)

Durante todo o processo de tratamento da
hanseniase, da descoberta a cura, faz-se essencial o
apoio psicoldgico no enfrentamento da doenca. Na
maioria das vezes, as pessoas, quando recebem a
confirmacdo do diagndstico de hanseniase, sentem-se
confusas, tristes, com muito medo e vergonha. Tais
pessoas precisam ser acompanhadas por um psicologo
para ajuda-las a entender a doenga, a enfrentar as
dificuldades que ela traz e prepara-las para conviver
com a hanseniase até a sua cura. Este apoio pode ajuda-
las a conhecer mais sobre elas mesmas e a fortalecé-las
em seu cotidiano com a doenga (Ministério da Satde,
2008).

Categoria 4: - O cotidiano do portador da doenga
e suas relacées com os individuos

Esta categoria aborda o dia a dia do portador de
hanseniase e como ele se relaciona com sua familia/
amigos e como sua doenca interfere quando estd na
presenca de outras pessoas, fazendo um paralelo do
seu cotidiano antes e depois do diagnostico da doenca.

Gregorio, Piccinn, Palasson e Arrantes (2008)
comprovaram em seu estudo que as principais
mudangas ocorridas em portadores de hanseniase ap6s
o diagnéstico foram nos relacionamentos familia/
amigos, assim como descreve a fala do entrevistado
abaixo:

“ficaram com o pé atras, eles ficaram assim,
preconceituosos, e meu pai deu de separar agora, ele
separava os talheres, os copos, lengol, coberta, era
tudo separado, tinha aquele preconceito de transmitir
pra ele” (S4).

Os resultados mostraram que, no cotidiano dos
portadores, eles continuaram desenvolvendo suas
atividades, principalmente as laborais, mas de uma
maneira restrita devido as reagdes dos medicamentos
e as incapacidades fisicas. Buscavam formas
alternativas de lidar com a doenca, preferindo ndo
se isolar, pois afirmaram que a hanseniase tem cura,
como exemplifica a fala abaixo:

Se colocar na cabega que ta com aquele problema, ai
piora cada vez mais, entdo eu tento me controlar, eu
busco um papo amigo com uma pessoa. Tento distrair
a mente com outras coisas, ouvindo um radio, fazendo
alguma coisa, isso tudo pra ter foco, sair da doenga,
pra gente sair dessa situagdo. (S4)
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De acordo com Almeida et al. (2006), os
portadores de hanseniase apresentam dificuldades no
seu cotidiano, em consequéncia das incapacidades
fisicas, debilidades pelos efeitos dos medicamentos,
alterag@o da sensibilidade ou comprometimento fisico
e que ainda refletem em problemas psicologicos. A
maioria dos hansenianos sente-se fragilizada quando
precisa afastar-se ou minimizar o trabalho, como
ilustrado no fragmento do discurso abaixo:

Trabalhos pequenos, direto la perto de casa eu fago,
sO ndo da pra fazer coisas grandes, pegar casa do
chdo igual eu pegava, servi¢o mais leve eu pego, da
pra fazer, mas também tem vez que trabalho trés dias,
ai comega vim uns pipocamentos, uma alergias no
corpo. Ficar a toa é muito ruim! (S4)

Observou-se neste estudo que, como medo das
reacOes das autoridades (Religiosas - pastor, padre;
Profissionais - chefe), varios sujeitos preferiram
ocultar a doenga, pois houve o temor de se tornarem
vitimas de preconceito ou serem afastados do trabalho.
A hanseniase desencadeia, muitas vezes, um processo
que envolve mentira e omissdo na relacao de trabalho,
podendo ser exemplificado na seguinte fala:

“A familia sabe, o que ndo sabe sdo os colegas
de trabalho e igreja e alguns amigos também do dia
a dia. Porque geralmente se a gente pronunciar isso,
entdo naquele certo momento gera, assim, um certo
preconceito”. (S2)

Devido a falta de confianga nas pessoas e ao
medo da rejeicao, o doente s6 fala o que esta ocorrendo
a medida que sente seguranga e compreensao ou até
mesmo aceitagdo daquilo que vivencia (Silva et al,
2008).

As reagdes com a familia e amigos proximos
dos portadores podem variar conforme as condi¢des
culturais e socioecondmicas dos mesmos, visto que
alguns entrevistados preferiram ndo comunicar para a
familia com receio de serem abandonados e isolados,
como afirma o discurso a seguir:

Uma que eu ndo falei para eles,né? e nem vou falar,
mais vou ficar na minha, e continua normal, amizade
legal, vou tocando o barco, uai, ...entdo ndo vou falar,
né?, ndo é certo? Nem com parente mesmo, ndo é?...e
assim vou levando a vida, se eu for ficar triste por
causa disso, eu sei que minha situa¢do vai piorar.

(SD

“Ai eu fico chateada de passar pra outras
pessoas que eu to fazendo esse tratamento e elas se
afastar de mim”. (S5)

Outros ndo hesitaram em comunicar e afirmaram
receber apoio da familia, amigos e chefe:



Psicologia & Sociedade, 26(2), 517-527.

“Teve reagdo nenhuma, nada, ndo teve escrupulo
de mim, ...tudo do mesmo jeito, ndo teve nada, nem meus
amigos, nem minha familia, nem meu patrdo”. (S 3)

Alguns afirmaram ter sido abandonados pela
familia e acolhidos pelos amigos:

Pra falar a verdade, os meus parentes me
abandonaram, meus irmdos, quando ficaram
sabendo, nenhum deles importaram, pra eles tanto
faz ta vivo ou estar morto. Mas os meus colegas, meus
vizinhos, tudo me deram apoio, me apoiaram, me
deram conselho. (S4)

Neste estudo, fica evidenciado um claro
preconceito existente no modo pelo qual os individuos
veem a si mesmos € sdo vistos pelos demais.
Relacionam-se com a hanseniase na presenca de
pessoas, tentando manter uma aparente normalidade,
uma postura de sigilo em relacdo a doenca como
estratégia para evitar a sua estigmatizagao. Os proprios
preconceitos em relacdo a moléstia fazem com que
rejeitem a si mesmos, ndo se aceitando portadores da
doenga, isolando-se de seu grupo social e adotando
uma postura de sigilo, como elucidado na fala a seguir:

“Normal, eu finjo que ndo tenho nada, ... ndo
vou ficar falando pra todo mundo que eu tenho isso,
porque é chato e constrangedor”. (S5)

Emum estudo desenvolvido por Baialardi (2007),
ficou demonstrado que os participantes ocultaram o
diagnoéstico devido ao fato de a hanseniase ser uma
doenga que desperta panico, quando identificada pelo
grupo social por tratar-se da “lepra”.

Os hansenianos deste estudo demonstraram
preocupacdo em falar de sua doenga, tendo receio de
serem isolados e/ou vitimas de discriminagdo. Ficou
claro que o maior incoémodo ¢ o olhar do outro sobre
sua doenca, em decorréncia do medo do preconceito e
da discriminacdo, como enfatiza o entrevistado abaixo:

eu tenho que lidar com ela, né? ... esse é o meu
cotidiano com ela, saber lidar com as pessoas, com
que elas vao falar, ndo falar diretamente, assim, com
elas que eu estou com hanseniase, eu tento levar
para outro lado, eu ndo falo o que é, ...consigo levar
normal, no trabalho normal, namoro normal. (S2)

“é aquele receio, das pessoas ndo querer me dar
um copo de dgua, pra ndo poder transmitir pra eles no
copo” (S5).

Segundo o estudo de Videres (2010), alguns
hansenianos possuem dificuldades de aceitagdo
das marcas deixadas pela doenga como manchas e
cicatrizes ocasionadas pelas lesdes de pele e também
quanto as deformidades, o que evidencia sentimentos
de vergonha e medo de expor o corpo.

O relato dos entrevistados voltados para
o tratamento estd relacionado as reag¢des da
poliquimioterapia, assim como a mudanga da cor da
pele e dos labios, dores de cabeca, dores de estomago,
entre outros. Tais reagdes causam preocupacido nos
hansenianos,especialmente as expostas a olho nu,
devido a dificuldade de responder aos questionamentos
das pessoas sobre as mencionadas reagdes, como
ilustrado nos discursos abaixo:

“eu tenho que enfrentar o que as pessoas vdo
dizer, ... saber lidar com as pessoas, com que elas vdo
falar”. (S1)

So que as vezes pelo fato do remédio modificar um
pouco, assim, a pele, a cor, né?, entdo as vezes alguém
pergunta, né?: por que vocé ta vermelho, cara ? Eu
falo normal: é sol, e tal, por ser um curto periodo
de tratamento, esses seis meses, entdo a gente nao
enfrenta tanto tipo de pergunta, né? (S2)

Quando questionado a um entrevistado qual
o receio de falar para os outros sobre as reacdes do
medicamento, ele afirma:

“De espantar a pessoa, entdo eu fico tranquilo,
um creme que eu passei e tal, assim eu vou levando a
vida ..., se eu ndo levar a vida, a vida me leva”. (S1)

As reagdes da poliquimioterapia, assim como as
reacdes da doenga também causam impacto emocional
no individuo, pois muitos preferem omitir sobre as
reacdes, referindo-as como “coisas” normais, do que
assumi-las em publico, uma vez que as reagdes levam
arevelagdo da doenga.

Consideracoes finais

Pode-se constatar que, de forma geral, desde
os primordios a hanseniase carrega consigo estigmas
e preconceitos, principalmente em hansenianos que
apresentam incapacidades fisicas, que algumas vezes
podem ser estigmatizantes.

O estigma e o preconceito associados a doenga
permanecem no imaginario dos individuos remetendo-
os a ocultacdo da doenca perante a sociedade.
Com receio de repercussdes em sua vida pessoal
e profissional, procuram uma maneira de driblar
0os questionamentos relacionados a reag¢des dos
medicamentos e da doenga.

A hanseniase pode causar no individuo impactos
psicologicos apds seu diagnodstico, pode ser encarada
pelos pacientes como uma frustragdo e sentimento
de impoténcia, porque se torna um obstaculo, o que
dificulta a satisfagdo de suas necessidades e desejos.
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Pode-se verificar que, na populacio de pacientes
portadores de hanseniase do tipo Indeterminada
e Virchowiana, foram reduzidos os impactos
psicologicos, apo6s confirmacdo do diagnodstico.
Apesar de a revelagdo do diagnostico da hanseniase
ser um momento dificil para o doente, os entrevistados
demonstraram controle em suas emogdes ¢
sentimentos, com a ajuda de um profissional de satde.
Tal ocorréncia deve-se ao fato de que os profissionais
da satde do CREDEN-PES estavam preparados para
minimizar o impacto dessa situagdo ao esclarecer
duvidas, a fim de tranquilizar o paciente em relagdo a
doenga ¢ seu tratamento.

O acesso ao tratamento gratuito e precoce,
investimento em pesquisas ¢ publicidades sobre a
doenca e campanhas educativas do Ministério da
Saude sdo fatores facilitadores da reducdo do impacto
que esta doenga causa na vida dos individuos e suas
familias, evitara muitas vezes que, com isto, instalem-
se as incapacidades fisicas, sociais, psicologicas,
econdmicas e profissionais.

Apesar do crescente incentivo as estratégias
de eliminacdo ou controle da hanseniase, a fim de
minimizar ou acabar com o estigma e as discriminagoes,
¢ preciso aimplantag@o de novas medidas educacionais,
visto que ainda ¢ prevalente a visdo pejorativa acerca
da hanseniase.

Faz-se necessario o trabalho de uma equipe
multidisciplinar em todos os centros de saude,
que deverd ser constituida por médico, psicélogo,
enfermeiro, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional e
assistente social, que fard intervengdes que considerem
o carater multifatorial da doenga. O trabalho com os
aspectos educacionais, comportamentais, psiquicos e
sociais com o paciente, seus familiares e a sociedade
em geral ¢ imprescindivel para um efetivo sucesso do
tratamento e, posteriormente, para a reintegragdo do
individuo a sociedade.

Nota

! Andrade, A.R. C.(2010). Situagdo epidemioldgica de Minas
Gerais. Trabalho apresentado no 5° Simpdsio Brasileiro de
Hansenologia. Belo Horizonte, Minas Gerais.
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Abstract

Background

Few studies have evaluated the association between quality of life (QoL) and functional
activity limitations (FAL) of leprosy patients as determined by the Screening of Activity Limi-
tation and Safety Awareness scale (SALSA).

Aim
To identify the association between FALs and the QoL of patients during and post leprosy
treatment.

Materials and Methods

Cross-sectional survey of 104 patients with leprosy followed in specialist reference centres
in Sergipe, Brazil, between June and October 2014. QoL was evaluated using the World
Health Organization-QoL-BREF (WHOQoL-BREF) questionnaire. The SALSA scale was
used to measure FALs.

Results

Low SALSA scores were present in 76% of patients. QoL scores were lower for the physical
and environmental domains, with median (interquartile range (IQR)) scores of 53.6 (32.1—
67.9) and 53.1 (46.9-64.8), respectively. There was a statistical association between
increasing SALSA scores and lower QoL as measured by the WHOQoL-BREF.

Conclusion

Functional limitations are associated with lower QoL in leprosy patients, especially in the
physical and environmental WHOQoL-BREF domains.
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Author Summary

Leprosy is still a neglected public health problem. Leprosy causes disability and functional
limitations (FALs) if not treated early. We describe the functional activity and quality of
life (QoL) of adults with leprosy attending two reference centres in Sergipe, Brazil. Patients
with leprosy had low QoL, which was associated to the degree of FALs. Despite increased
access to diagnosis and modern multidrug leprosy therapy, leprosy is still strongly associ-
ated with FALs and low QoL. We stress here the importance of public health efforts to
diagnose the disease early and to provide supportive systems for patients receiving treat-
ment in endemic areas.

Introduction

Leprosy is still a neglected public health problem with at least 200,000 new cases diagnosed
annually worldwide. The highest prevalence occurs in low and middle income countries such
as India, Brazil, Myanmar, Madagascar, Nepal, and Mozambique [1]. This chronic and insidi-
ous infection affects and impairs the skin and peripheral nerves and results in significant physi-
cal disability. This chronic and insidious infection affects and impairs the skin and peripheral
nerves and results in significant physical disability. The clinical and pathological presentation
of leprosy is determined by the immunological response to Mycobacterium leprae and the
capacity of the host to develop an effective cell mediated immunity. In addition, leprosy-spe-
cific reactions are also a major cause of disability [2,3]. These reactions are called type 1 and 2,
with type 1 essentially being a reversal reaction or ‘upgrading’ of the cell mediated immunity to
M. leprae antibodies. These reactions are characterised by a marked increase in delayed type
hypersensitivity and type 1 helper T lymphocyte cytokines. Type 2 reactions in turn are consid-
ered the result of immune complexes attracting granulocytes and complement activation with
the selective activation of cytokines.

An estimated three million people exhibit leprosy-related impairments worldwide [4], gen-
erating severe social stigma and isolation, relationship and psychological problems and
decreased ability to work [4,5].

The prevalence of disabilities due to leprosy varies among countries. Brazil has increased its
detection of new cases with physical disability at diagnosis. In 2001, there was a 17.8% propor-
tion of grade 1 physical disability and 6% of grade 2. In 2008, the proportion of grade 1 was
20.7% and grade 2 was 7.7% [6].

Functional activity limitations (FALs) associated with leprosy are well described. The main
risk factors to develop FALs are the presence of leprosy reactions, presence of affected nerves,
multibacillary leprosy and delay in diagnosis and/or treatment [7]. However, little is known
about the interaction between these FALs and the quality of life (QoL). QoL is a broad concept
including physical and psychological health, personal independence, social relationships, per-
sonal beliefs and the interaction of these factors with the environment. The term QoL incorpo-
rates the multidimensional nature and perception of overall quality of life but often is quoted
as the impact of an illness or injury on the quality of life [8].

Currently, the main focus of rehabilitation centres is to prevent and treat physical
impairment and to improve the QoL of patients. Therefore it is essential to assess how func-
tional limitations affect the QoL of these patients to inform the development of interventions.

This study aimed to describe the relationship of FALs and the QoL of patients with a diag-
nosis of leprosy in an endemic area of Brazil.
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©PLOS

NEGLECTED

TROPICAL DISEASES Functional Limitation and Quality of Life in Leprosy

Materials and Methods
Study design and patients

This was a cross-sectional survey to describe the FALs and QoL of patients attending two lep-
rosy reference centres in Sergipe State, Northeast Brazil. Eligible criteria for inclusion in this
study were patients >15 years old with diagnosis of leprosy and in MDT treatment or in treat-
ment post-discharge for leprosy reactions. Patients with diabetes, excess alcohol consumption,
known to be infected with the Human Immunodeficiency Virus, or with mental or physical
conditions interfering with the assessment were excluded. All consecutive patients attending
(a) the University Hospital Clinic and (b) the Leprosy and Tuberculosis Reference Centre, in
Aracaju, Sergipe State, from June to October 2014 were enrolled.

Questionnaires and procedures

After obtaining written informed consent to participate, participants were interviewed using a
structured questionnaire that included demographic and clinical information (leprosy classifi-
cation, leprosy reactions and disability grade) and an evaluation of their FALs and QoL. In
addition, the clinical records of the patients and the database from the Sisterma de Informagdo
de Agravos de Notificagio (SINAN) were reviewed to confirm the diagnosis and the presence of
leprosy reactions. The SINAN is a national database containing information for all leprosy
patients in Brazil.

Patients were classified using the World Health Organisation (WHO) leprosy classification
as having paucibacillary (PB) (<5 skin lesions and/or only one affected nerve trunk) or multi-
bacillary (MB) leprosy (>5 skin lesions and/or >1 affected nerve trunk). Leprosy reactions
were defined as episodes characterized by acute inflammation of skin lesions or nerves (type 1)
and/or the appearance of inflamed cutaneous nodules with/without neuritis (type 2) [2]. The
WHO disability classification was used. In this classification, grade 0 indicates no disability;
grade 1 loss of sensibility in the eyes, hands and/or feet without visible deformity and grade 2
the loss of sensitivity and visible deformities [9].

QoL was assessed using the Portuguese version of the WHO-QoL-BREF (WHOQoL-BREF)
questionnaire [10] (S1 and S2 Texts). The WHOQol-BREEF is an international cross-culturally
comparable QoL assessment instrument. This instrument is subdivided into physical, psycho-
logical, social relationships and environmental domains and each item is rated on a scale from
0 to 5, with higher scores indicating better QoL [8,11].

Functional Activity Limitations were measured using the Portuguese version of the Screen-
ing of Activity Limitation and Safety Awareness (SALSA) scale (S1 and S2 Texts). The scale
measures activity limitations and risk awareness in patients who have or have had a disease
with peripheral neuropathy, as in leprosy. The scale includes assessment of the eyes, hands
(skills and labour), feet (mobility) and self-care. SALSA scores range from 10 to 80, with 10-24
allocated to patients without significant limitations; 25-39 for mild limitations and 40-49; 50—
59 and 60-80 for moderate, severe and very severe limitations, respectively. The risk awareness
score ranges from 0 to 11, with higher scores indicating greater awareness of the risks involved
in daily life activities [7,12].

All questionnaires were completed by the interviewers in a quiet private place. The two
interviewers were trained members of the team. We chose to interview the participants because
patients with leprosy are often poor and have low educational level. When a respondent did
not understand the meaning of a question, the interviewer re-read the question and did not
explain the sentence with other words. The interviewers were not involved in the treatment of
patients.
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Data analysis

Categorical variables were described using frequencies and percentages. The WHO analysis
syntax for SPSS was used to calculate the four WHOQoL-BREF domain scores. Scores were
standardised to a 4-20 scale, and domain scores were converted to a 0-100 scale as per the
WHOQoL guidelines [11]. Pearson’s Chi-square or Fisher Exact Tests were used to compare
the categorical variables association with the FALs. FALs were dichotomized as present (when
there any limitation) or absent (without limitation). DG 1 and DG 2 were considered as disabil-
ity for statistical analysis. The normal distribution of the scores was verified using the Kolmo-
gorov-Smirnov test and most WHOQoL-BREF and SALSA scores had skewed distributions.
We therefore used nonparametric tests to verify the significance of the distributions between
the study variables. Kruskal-Wallis’s test was used to assess differences between measurements
of the WHOQoL-BREF domains by the SALSA categories. When Kruskal-Wallis’s test was sig-
nificant, we performed multiple comparisons using the Dunn's test (post-hoc test) to determi-
nate differences between the groups. Spearman’s Rho correlations were used to describe the
relationship between SALSA and WHOQoL-BREF domain scores. P values <5% were consid-
ered statistically significant.

Ethics

The study was approved by the Human Research Ethics Committee of Federal University of
Sergipe (CAAE: 31078114.3.0000.5546). All investigation has been conducted according to the
Declaration of Helsinki. Informed consent written was obtained from the participants. Parents
or guardians provided written informed consent before enrolling their children in the study.

Results

One hundred and six patients were selected and invited to participate (S1 Table). Two patients
who did not understand the WHOQoL-BREF questionnaire were excluded. Of the 104 patients
included, 56 (53.8%) were male; their median (IQR) age was 48.0 (37.2-58.0) years old and the
median (IQR) schooling was 5.0 (3—-10) years. Twenty (19.3%) participants were receiving mul-
tidrug therapy (MDT) for leprosy at the time of the interview and 84 (80.7%) were receiving
post-discharge treatment for leprosy reactions. There was no significant difference between the
mean ages of patients receiving MDT or post-discharge treatment for leprosy reactions.
Eighty-six (82.7%) participants had MB and 18 (17.3%) PB leprosy at the time of diagnosis.
Twenty (19.2%) patients had leprosy-related deformities (Grade 2) (Table 1).

The median (interquartile range (IQR) SALSA score was 31.0 (25.0-41.5) points, with 25
(24%) patients having no significant FALs, 52 (50%) mild, 9 (8.7%) moderate, 6 (5.8%) severe
and 12 (11.5) very severe FALs. There was an association between the presence of disabilities
and FALs (p = 0.001). The median (IQR) SALSA score was higher in patients with MB leprosy
than PB leprosy [33 (25.8-44.3) versus 25 (22.0-31.5), p = 0.02]. There was no difference in the
SALSA score by sex (p = 0.10) or leprosy reaction (p = 0.20).

The median (IQR) scores for the WHOQoL-BREF domains were: 53.6 (32.1-67.9) for phys-
ical, 62.5 (50.0-75.0) for psychological, 70.8 (58.3-75.0) for social and 53.1 (46.9-64.8) for the
environment domains (Table 1). Table 2 shows the WHOQoL-BREF scores by SALSA catego-
ries. There was a significant difference among the distribution of the SALSA categories into
physical (x> = 45.6; p<0.001) and environmental () = 24.9; p<0.001) domains. Pairwise com-
parisons between SALSA categories were made using the Dunn’s test. Patients with moderate
(0.001), severe (0.008) and very severe (<0.001) limitations had lower physical domain scores.
Patients with severe (0.004) and very severe (0.001) limitations had lower environmental
domain scores (Table 3).
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Table 1. Demographic characteristics of study participants.

Variables N =104

Sex, male, N (%) 56 (53.8%)

Age, median (IQR¥) in years 48.0 (37.2-58.0)
Schooling, median (IQR¥*) 5.0 (3-10)
WHO leprosy classification, N (%)

PB leprosy 86 (82.7%)

MB leprosy 18 (17.3%)
Leprosy reactions, N (%) 84 (80.7%)
WHO disability degree, N (%)

DGO 29 (27.9%)

DG1 55 (52.9%)

DG2 20 (19.2%)
SALSA scale

Functional limitation, N (%)

Without limitation 25 (24.0%)

Mild 52 (50.0%)
Moderate 9 (8.7%)

Severe 6 (5.8%)

Very severe 12 (11.5%)
WHOQoL-BREF domains, median (IQR*)

Physical 53.6 (32.1-67.9)
Psychological 62.5 (50.0-75.0)
Social 70.8 (58.3-75.0)
Environmental 53.1 (46.9-64.8)

*Interquartile range (IQR). Paucibacillary leprosy (PB). Multibacillary leprosy (MB). Disability Grade (DG).
Screening of Activity Limitation and Safety Awareness scale (SALSA). World Health Organization-
QoL-BREF (WHOQoL-BREF).

doi:10.1371/journal.pntd.0003900.t001

Increasing SALSA scores were associated with decreasing WHOQoL-BREF scores for the
physical (r = -0.68; p<0.001), psychological (r = -0.28; p = 0.003), social (r =-0.21; p = 0.03)
and environmental (r = -0.47; p<0.001) scores.

Discussion

This study describes that patients with leprosy have FALs and that their presence, as assessed
by SALSA, is associated with low QoL.

In Brazil, treatment and post-discharge follow-up of cases is routinely performed in primary
health care centres and only cases with complications are referred to the centres of reference.
Recent studies from Brazil of leprosy patients attending primary health care settings [7,13]
have reported a FALs prevalence between 24% and 58% of cases and thus the higher prevalence
observed is likely due to our participants being selected from reference centres.

Patients with leprosy had lower physical and environmental domain outcomes, which is in
agreement with other Brazilian studies evaluating the QoL of people with leprosy sequelae
[11,14]. In Bangladesh, patients undertaking leprosy treatment had lower scores in the psycho-
logical and physical domains but not in the environmental domain [15] and in India the lower
values were reported in the social and environmental domains [16]. The differences between
out study and the Asian reports therefore can be explained by the epidemiological context such

PLOS Neglected Tropical Diseases | DOI:10.1371/journal.pntd.0003900 July 1, 2015 5/8
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Table 2. WHOQoL-BREF domain scores stratified by functional limitations.

Functional limitation

Without limitation
Mild

Moderate
Severe

Very severe
p-value

3Kruskal-Wallis’s test.
* Interquartile range (IQR).

doi:10.1371/journal.pntd.0003900.t002

N (%)

25 (24.0)
52 (50.0)
9(8.7)
6 (5.8)
12 (11.5)

Physical

71.4 (60.7-80.4)
56.6 (35.7-66.9)
32.1 (30.4-46.4)
35.7 (25.0-51.8)
25.0

p<0.0012

WHOQoL-BREF domains Median (IQR*)

Psychological

70.8 (60.4-77.1)
62.5 (50.0-75.0)
58.3 (50.0-75.0)
49.2 (29.2-69.8)
54.2

p = 0.20%

Social

75.0 (66.7-75.1)
75.0 (58.3-81.3)
58.3 (45.8-79.2)
45.2 (12.5-87.5)
58.3

p = 0.34%

Environmental

62.5 (53.1-71.9)
53.1 (50.0-65.8)
46.9 (43.8-59.4)
39.1 (35.2-45.3)
45.3

p<0.0012

as the characteristics of patients being enrolled in the studies and differences in the cultural
and socioeconomic context, including the availability of long term rehabilitation and support
programs.

Increased FAL was associated with decreased QoL in the four domains, with greater
impairment in the physical and environmental domains. Deformities have multiple impacts on
leprosy patients because they cause both functional limitations and a decreased perception of
physical health. This is consistent with a study in India observing that physical domain scores
were lower in deformed than in non-deformed patients [15].

The QoL scores in the environmental domain were associated with the presence of FALs
with a strong inverse association between the prevalence of leprosy and income, education and
social inequity [17]. Patients reported lower scores for ‘financial resources’, ‘information avail-
able’, ‘leisure activities’ and ‘satisfaction with transport’, which is consistent the socioeconomic
level of most leprosy cases. Furthermore, the low scores in the environmental domain suggest
difficulties in accessing healthcare services, despite diagnostics, care and treatment being avail-
able free of charge.

The psychological and social domains were inversely associated with FALs, as reported by
others [4,5,15,18], although the Spearman Rho test showed a weak correlation between the
FALs and these domains. Perhaps, the higher scores in the psychological and social domains
than the physical and environment domains were due to the availability of supportive social
networks and psychology services enhancing the capacity of patients to cope with the disease
[11]. It is also important to note that we only included patients receiving treatment and those
who had leprosy reactions. It would be important to document the FALs and QoL of patients
who received leprosy treatment and have not experience leprosy reactions, as this group may
have a very different QoL than the patients reported here.

The low QoL of patients with leprosy and leprosy reactions is associated with the presence
of FALs, especially in the physical and environmental domains. Despite the increase in access

Table 3. Pairwise comparison of the SALSA categories by the physical and environmental domains.

Pairwise comparison Physical domain p-value Environmental domain p-value

Without and mild 0.018 0.75
Without and moderate 0.001 0.25
Without and severe 0.008 0.004
Without and very severe <0.001 0.001

doi:10.1371/journal.pntd.0003900.t003
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to diagnosis and appropriate treatment using MDT in recent decades, patients with significant
activity limitations may face reduced QoL. Fortunately, QoL and FALs can be improved by
early treatment and rehabilitation interventions and functional limitations should be diagnosed
early and monitored to assess the impact of treatment and rehabilitation.
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ABSTRACT ARTICLE HISTORY
The Stigma Assessment and Reduction of Impact project aims to Received 14 October 2014
assess the effectiveness of stigma-reduction interventions in the Accepted 27 July 2015
field of leprosy. Participatory video seemed to be a promising
approach to reducing stigma among stigmatized individuals (in Stiama: o
. . R . . igma; leprosy; stigma
thIS' study t'he video makers) and' the stigmatisers (video reduction; contact:
audience). This study focuses on the video makers and seeks to participatory video
assess the impact on them of making a participatory video and to
increase understanding of how to deal with foreseeable
difficulties. Participants were selected on the basis of criteria and
in collaboration with the community health centre. This study
draws on six qualitative methods including interviews with the
video makers and participant observation. Triangulation was used
to increase the validity of the findings. Two videos were
produced. The impact on participants ranged from having a good
time to a greater sense of togetherness, increased self-esteem,
individual agency and willingness to take action in the
community. Concealment of leprosy is a persistent challenge, and
physical limitations and group dynamics are also areas that
require attention. Provided these three areas are properly taken
into account, participatory video has the potential to address
stigma at least at three levels — intrapersonal, interpersonal and
community — and possibly more.

KEYWORDS

Introduction

The woman quoted in the title of this paper is 26 years of age and lives in Cirebon District,
Indonesia. She married a couple of years ago and has a daughter. She has been affected by
leprosy and has completed multi-drug therapy (MDT). She is cured and has no impair-
ments or visible signs but nevertheless feels insecure and ashamed because of having
been infected by the disease. Health-related stigma is an important problem in the field
of public health as it affects the lives of those who experience it and plays a role in the
control and management of stigmatised conditions. Leprosy is the archetypal stigmatised
health condition, but stigma also plays a role in other diseases such as HIV and AIDS,
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tuberculosis, a range of mental illnesses, Buruli ulcer, lymphatic filariasis, onchocerciasis
and leishmaniasis (Atre, Kudale, Morankar, Gosoniu, & Weiss, 2009; Person, Bartholo-
mew, Gyapong, Addiss, & van den Borne, 2009; Rafferty, 2005; Root, 2010; Riisch, Anger-
meyer, & Corrigan, 2005; Weiss, 2008).

Leprosy continues to affect millions of people in large parts of Asia, Africa and Latin
America. In 2013, 215,656 new leprosy cases were reported worldwide (WHO, 2014).
Indonesia - with 16,856 new cases in 2013 - ranks third after India and Brazil as
having the highest number of recorded new cases (WHO, 2014). Of the 34 provinces in
Indonesia, 12 have detection rates of new cases in excess of 10/100,000 population and
West Papua has a rate above 100/100,000 (Ministry of Health Indonesia, 2012). Stigma
can result in delaying the presentation of symptoms and thus delaying the diagnosis of
leprosy (Heijnders, 2004a; Nicholls, Wiens, & Smith, 2003). This prolongs the period of
infectiousness and undermines control and management of the disease in general.
Delayed treatment also increases the risk of disability, which in turn increases the risk
of experiencing stigma.

The Stigma Assessment and Reduction of Impact (SARI) project aims to develop and
assess the effectiveness of three stigma-reduction interventions in Cirebon District, Indo-
nesia. VU University Amsterdam and Universitas Indonesia started the project in 2010.
The SARI project adopted the interactive learning and action (ILA) approach, an
action-research methodology, the key principles of which are participation, inclusion
and transdisciplinarity. These principles were reflected in the recruitment of the research
assistants, some of whom are affected by leprosy or have a disability.

There have been a number of studies on efforts to combat stigma (Brown, Macintyre, &
Trujillo, 2003; Heijnders & van der Meij, 2006) and leprosy-related stigma in particular
(Benbow & Tamiru, 2001; Cross & Choudhary, 2005; Ebenso et al., 2007; Floyd-
Richard & Gurung, 2000; Gershon & Srinivasan, 1992). The SARI project focuses on coun-
selling, socio-economic development and contact. ‘Contact’ was selected because it has
shown promise in other fields, in particular mental health and HIV and AIDS (Brown
et al., 2003; Heijnders & van der Meij, 2006). Contact is described as ‘all interaction
between the public and persons affected, with the specific objective to reduce stigmatising
attitudes’ (Heijnders & van der Meij, 2006, p. 359). This interaction may be direct, for
instance when a stigmatised person speaks to an individual or group, or indirect, most
commonly through the use of a video (Brown et al., 2003).

Participatory video involves using a set of techniques with the aim of helping people to
explore the issues they face and voice their concerns (Lunch & Lunch, 2006). Positive out-
comes of participatory video include building confidence, fostering empowerment and
enabling advocacy, activism and thus social change (Lunch & Lunch, 2006; Milne, Mitch-
ell, & de Lange, 2012; Shaw & Robertson, 1997; White, 2003). Both the process of devel-
oping a video and the final product have their own purposes and potential outcomes or
applications. This makes participatory video promising as part of a contact intervention
to address the challenges of stigma both for people who experience it (the video
makers) and for those who express it (video audience). In this paper, we focus on the
video makers. The impact on the stigmatisers is also very important and will be addressed
elsewhere (work in progress).

There is very limited experience of using participatory video as an approach to reducing
stigma, and we are aware of only one study in the field of mental health (Buchanan &
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Murray, 2012). In the field of leprosy - the focus of this study - there are three foreseeable
difficulties, which might also be relevant for other stigmatised conditions. First, people
affected by leprosy sometimes choose to conceal their illness (Heijnders, 2004b; Kaur &
Ramesh, 1994). This raises the question of their willingness to participate in the
process. Second, physical limitations such as leprosy-related impairments to the hands
might make it hard to use the equipment. Third, internalised stigma might influence indi-
viduals’ willingness to participate and group dynamics in general. This study aimed to
demonstrate the impact of the participatory video process on video makers who are
affected by leprosy and to increase understanding of how to deal with the foreseeable dif-
ficulties. We hope thereby to contribute to the practice of and research on reducing stigma
and to broaden the applications of participatory video.

Stigma

The body of theory and research on stigma has been developed over 50 years since its orig-
inal conceptualisation. Goffman (1963) referred to stigma as an ‘attribute that is deeply
discrediting’ (p. 3) and that reduces the bearer ‘from a whole and usual person to a
tainted, discounted one’ (p. 3). The usefulness of Goffman’s conceptualisation for under-
standing health-related stigma has been questioned. For example, it is inappropriate in the
context of cross-cultural research and its emphasis on social interactions to the exclusion
of attention to structural social elements such as class, gender and ethnicity has also been
highlighted (Scambler, 2006; Weiss, Ramakrishna, & Somma, 2006). New definitions and
conceptualisations of health-related stigma have since been developed (Bos, Pryor, Reeder,
& Stutterheim, 2013; Corrigan, Kerr, & Knudsen, 2005; Link & Phelan, 2001; Parker &
Aggleton, 2003; Weiss et al., 2006). For instance, Link and Phelan (2001) define stigma
as the co-occurrence of five components - labelling, stereotyping, separation, status loss
and discrimination - and underline the importance of power. Weiss (2008) described
different types of stigma prevalent among the stigmatised and stigmatisers, including
internalised, anticipated and enacted stigma. The definitions of stigma vary, mainly
because the concept has been applied to an array of circumstances and because research
on stigma is multidisciplinary (Link & Phelan, 2001), which results in conceptual ambigu-
ity. Recently, Staples (2011) argued that stigma ‘can become a lazy shortcut for multiple
“social aspects” of leprosy’ (p. 91) and Tal (2012) even questioned whether it was time
to retire the concept. Although these propositions make it tempting to reject the
concept of stigma, the overall consensus is that it should not be disregarded. Staples
(2011) calls for more critical interrogation: bringing diverse disciplines together and sub-
jecting ‘the experience of leprosy to more rigorous, ethnographic examination’ (p. 96).

Connecting the stages of participatory video to the levels of stigma
reduction

Participatory video encompasses a wide variety of practices, purposes and philosophies.
High, Singh, Petheram, and Nemes (2012) state that it is a ‘mistake to treat participatory
video as though it is unitary: as a single methodology, approach or movement’ (p. 45). Due
to the action-oriented nature of participatory video, one of its more common applications
is as a methodology for action-research (Mitchell, Milne, & de Lange, 2012). One way of
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looking at the participatory video process in action-research is through the three non-
linear ‘stages’ identified by Shaw (2012). Stage A is concerned with the interaction
between participants (video makers), referred to as ‘opening in-between communication
spaces’. Stage B is concerned with expression, reflection and building agency, during
which participants share and reflect on their experiences and concerns, and perhaps
reframe assumptions and build agency. Stage C is concerned with exercising this
agency and beyond to what Shaw calls ‘social becoming’. The three stages, including
the building blocks, are illustrated in Table 1. Shaw’s work in particular draws attention
to the gap between the potential and ideals of participatory video, and the reality of prac-
tice, and underlines the importance of acknowledging the possible tensions, limitations
and constraints. The framework was built for future critical investigation of actuality’
(p. 225). In this paper, we look at each stage of a participatory video process and use
Shaw’s building blocks as a guide to describe the impact on the participants.

We asked ourselves: How does participatory video affect stigma and at which level does
the change - if any - take place? The five levels of stigma on which interventions to reduce
it may operate are the ‘intrapersonal’, ‘interpersonal’, ‘community’, ‘organisational or
institutional” and ‘governmental or structural’ (Heijnders & van der Meij, 2006). Table
2 illustrates these levels and shows what stigma-reduction interventions aim to achieve,
such as increasing knowledge and self-esteem or establishing relationships.

Methods

In 2011, the SARI team and stakeholders selected kabupaten Cirebon (Cirebon District) as
the area of research and project implementation. Cirebon District is located in Indonesia
on the north coast of West Java, bordering Central Java. It has a relatively high number of
new leprosy cases each year and - according to national experts — more leprosy-related
stigma than in other districts, and no other initiatives to address this. Administratively,
Cirebon District consists of 40 kecamatan (sub-districts). This study looks at the processes
of the making of two participatory videos. The first participatory process took place in
Kedawung sub-district between May and August 2012. The SARI project research assist-
ants selected this sub-district because of the relatively high number of new leprosy cases.
After successfully screening the first video during ‘contact events’ in the villages of selected
sub-districts in Cirebon District and a generally positive internal evaluation, the SARI
team decided to organise the second participatory video process. The SARI project

Table 1. Stages and building blocks in a participatory video process.

Stages and aim Building blocks
A: Opening in-between communication spaces « Engaging participants
o Increasing individual confidence, capacity and sense of ‘can do’
o Establishing inclusive and collaborative group dynamics
B: From expression to group reframing and agency e Motivating social dialogue focused on participants’ lives and
concerns
o Developing critically: group reflection and reframing
e Building collective agency: group identity and purpose
C: Beyond exercising agency: performing and e Group communication action through video production
becoming e Social influence: showing video in wider forums
¢ New social becoming

Source: Shaw (2012, p. 232).
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Table 2. Stigma-reduction strategies at different levels.

Levels of stigma reduction Stigma-reduction interventions at this level aim to:
Intrapersonal Change individual characteristics such as knowledge, attitudes, behaviour and self-concept;
improve self-esteem, coping skills, empowerment and economic situation
Interpersonal Establish relationships between members of the patient’s interpersonal environment (family,
work environment and friendship network)
Community Increase knowledge regarding health conditions and stigma, increase community
development skills and develop support networks within specific community groups
Organisational and Change to modify health and stigma-related aspects of an organisation
institutional
Governmental and Enforce the protection of rights of people affected with a stigmatising illness
structural

Source: Heijnders and van der Meij (2006 ).

research assistants felt there were still many potentially damaging misconceptions in the
community about leprosy-related impairments to be addressed. It was thought that a video
made by people who have such impairments would bring added value to the events. The
second process therefore took place in the sub-districts of Astana Japura and Lemang
Abang, selected for similar reasons, from July 2013 to November 2013. All the participants
in the second process had a leprosy-related impairment. In total, 91 ‘contact events’ in
which the videos, and also comics, testimonies and an interactive presentation on
leprosy, were part of the programme organised in Cirebon District. Not every contact
event incorporated all of the methods; a selection was based on the available time,
venue and interest of the audience. Figure 1 shows Cirebon District, the 3 sub-districts
where the participatory videos were made and the 16 sub-districts where contact events
were organised. A paper on the effect of these ‘contact events’ is in progress.

The team responsible for the participatory video process comprised a Dutch researcher
(first author) and nine local research assistants who were trained in social research, com-
munity-based rehabilitation, leprosy and counselling. The team was divided into two sub-
teams, team A facilitated the first process and team B the second. The research assistants
divided the four main roles — facilitator, networker, researcher and editor/technical
support — among themselves.

The participatory video process started with training the research assistants. The
‘Insights into Participatory Video: Handbook for the Field’ by Lunch and Lunch
(Bahasa Indonesia version) was used as a guideline (2006). There was a meeting of all
the research assistants and the first author to discuss the potential strengths and challenges
in the project context.

The plan for the first process was to work with a group of about 6-10 people, hetero-
geneous in terms of sex, age and impairments. For the second video, all participants were
to have a leprosy-related impairment and, as this is less common, the team agreed on a
group size of four to six people. Criteria for participation were sufficient proficiency in
Bahasa Indonesia, commitment to the process and living relatively near each other. The
SARI project research assistants selected and approached potential participants affected
by leprosy, in close collaboration with the leprosy workers at the puskesmas (community
health centre). The research assistants met about 600 people affected by leprosy during the
course of the project, who were asked whether they would like to join the SARI project’s
activities. Only those who had agreed or (newly diagnosed) persons recommended by the
leprosy worker were approached.
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Figure 1. Sub-districts where participatory videos were made and contact events were organised
(made with Quantum - Geographic Information System ).

The teams and participants jointly agreed on the aim of the video - to clarify public
misconceptions about leprosy and reduce public stigma. The facilitators selected games
and activities based on the needs of the group (including the ‘Significant Dates’* exercise)
from Lunch and Lunch (2006) and allotted these to the sessions. The aim was to acquaint
the participants with the equipment and with making a video. Minor changes were made
in the selection of games and activities for the second participatory video process. During
the sessions the participants’ filming skills were brought to a level that they considered suf-
ficient. The participants selected interesting themes for the final video and made story-
boards that showed what needed to be filmed, including testimonies and interviews. A
research assistant edited the final videos, with input from the participants. Evaluation
meetings to discuss the strengths, challenges and possible solutions were held with the
research assistants after each video process.

The study drew on six qualitative methods: (i) semi-structured interviews with the par-
ticipants before and after the process; (ii) informal discussions with participants during the
process; (iii) (participant) observation, with a focus on the participants, the process and
areas for improvement; (iv) photos and videos of the process; (v) notes of the initial
and evaluation meetings with the research assistants and (vi) written reflections by the
research assistants on challenges and opportunities, among other topics. Triangulation
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by using a range of methods helped to enhance validity. The interviews were recorded,
transcribed verbatim or comprehensively summarised with important quotes translated
into English. NVivo was used for data management and analysis.

The relevant government offices granted ethical approval for the study. The partici-
pants gave their written consent. There were two forms: one before the start regarding
the process and one at the end regarding the final product. The participants were compen-
sated for lost earnings and made their own decisions about how to share or use this money.

Results
Introducing the participants

For both processes, the networkers visited 11 persons affected by leprosy (for the second
only those with impairments) and invited them to join the process. Eight consented to do
so for the first video and 4 for the second, while 10 declined. Reasons for declining were
work obligations outside town, harvest season, unforeseen problems (fire) at the planta-
tion, unexpected family situation that needed attention, old age and poor health, preg-
nancy, one mother’s hesitations because her son was shy and a husband’s denial of
permission for his wife to participate. The participants represented a mix of age, sex,
marital status, employment and level of impairment.

From initial interviews it became clear that leprosy influenced the lives of the partici-
pants in many ways. The three different types of stigma - internalised, perceived and
enacted — emerged from the interviews. There were also themes such as the challenges
posed by impairments and a range of responses — support versus exclusion - from
family and community members. Some participants were still struggling with their
leprosy (history) and/or impairments, whereas others had overcome them (see also
Peters et al., 2013). The following quotes give some impression of leprosy-related percep-
tions and experiences in participants’ lives before the process started:

At that time many customers bought our yellow rice at school. But there was a gossip ... that
made that people did not buy our rice. But I never give up. ... Even though the food was left
over, next day I kept selling the food. The gossip came again, but I kept selling the food. ... I
sold my bicycle, my hens, I sold everything but I never give up, sir ... if I had stopped that
meant that I had lost. ... Finally, I could sell the food. Things went back to normal. I think
if I had given up at that time, I would not have been selling food anymore. (Man, aged 59)

I am the one who feels ashamed. My friends treat me as usual. They do not feel disgusted ... .
but I cannot help feeling ashamed. I am afraid they will avoid me. (Woman, aged 43)

When people are gathering and chatting, and I come over, those who do not like me will
stride off. (Woman, aged 43)

I felt hopeless. If God had taken my life at that time, I would have accepted it gladly. (Man,
aged 39)

All participants joined the participatory video process from beginning to end, selecting the
locations of meetings and arranging their schedule. For the first process, there were 12
group sessions and 22 in the second. In general, the meetings were held at participants’
homes, apart from one meeting at SARI’s office. The length of the sessions varied from
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an hour to a whole day. The two final videos told the stories that the makers wanted to tell
the community, entitled ‘Pastikan badai sirna’ (‘Surely the storm has vanished’) and
‘Empat sahabat yang selalu berbagi’ (‘Four friends who always share’).

Impact on the participants

Stage A

Engaging participants. All participants were very engaged in the process. This was demon-
strated by their high attendance, willingness to meet late at night and at the weekend, the
food they brought to the meetings so they could eat together, spouses who joined and a
small party organised by the first group. The participants emphasised what fun they
had. One said, ‘T became a happy person during that time.’

Increasing individual confidence, capacity and sense of ‘can do’. Some participants were
surprised that they had been asked to join, and one said, ‘people like me do not make
things like that’. Throughout the process their confidence, capacity to handle the equip-
ment, which they had often never used before, and communication skills all grew. Learn-
ing new things was stressful and demanding but also joyful:

I had a lot of fun. I gained a lot of experience. Really. I could even shoot someone climbing a
tree. I was truly happy. (Man, aged 39)

I was happy, but I was also shaking because I had never done that [interviewing a leprosy
officer] before ... I was shaking like leaves but happy [laughs] (Woman, aged 26)

Establishing inclusive and collaborative group dynamics. There was a clear sense of
togetherness that emerged between the group members and facilitators. Some participants
joined because they were keen to meet their peers, with whom they did not have to worry
about their condition and no longer felt alone. According to one participant the relation-
ship both with peers and with the facilitators was important. For example, facilitators were
not afraid of being associated with people affected by leprosy or of catching the disease:

I wanted to socialise with my friends [peers]. I wanted to know whether I was the only one
suffering from leprosy or if there were others out there. It turned out that I was not the only
one who is like this [showing his impaired hand]. (Man, aged 61)

At first, I felt so insecure, but the feeling is gone. ... Maybe it is because ... I also socialise with
healthy ... people. ... This handsome young [research assistant] is willing to get along with
someone like me [laughs] and ... [this other research assistant] does not mind drinking from
the same glass with me. (Man, aged 61)

Participants supported each other in multiple ways. At one point, the facilitators and par-
ticipants heard that a fellow participant had been fired from his job. There had been a con-
flict between a participatory video meeting and the participant’s work and he had chosen
to attend the meeting instead of his job. Although surprised that this had happened, all
group members and facilitators discussed and tried to solve the problem together. A
few days later a new job was arranged. Another participant thought about leaving
because her boyfriend was unhappy about her participating in the activity. Again group
members gave support. In the end she decided to stay because she felt the experience
was good for her. Another participant who had joined a self-care group initiative (at
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the community health centre) had learnt how to use a stone to take care of and prevent
wounds, and brought a stone for another participant. Another participant encouraged
another to continue the MDT treatment so that his then minor impairment would not
worsen. Facilitators were surprised by the closeness between participants. One wrote:

The effect of making the participatory video is the proximity between the participants, a sense
of caring, knowing each other better and the togetherness. This is a good first step for my
friends who have had leprosy. (Reflection by research assistant)

Stage B

Motivating social dialogue focused on participants’ lives and concerns. There were dialogues
about leprosy and experiences of having leprosy, sometimes stimulated by exercises such
as the Significant Dates exercise and sometimes spontaneously. Simply sharing basic
knowledge about leprosy was key. Several participants did know the basics about their
illness.

Developing critically: group reflection and reframing. Some participants just had a fun
time, made friends and gained new knowledge about the disease, but there the impact
more or less stopped. For others, the elements of Stage B were important, whereas for
one participant Stage C was most important. Two participants said that they found the
Significant Dates exercise the most valuable as it helped them to reflect on their own
lives and reframe their experiences by putting them into perspective. Three participants
who displayed an exceptional spirit, commitment and attitude to life were role models
for others:

I learn about perseverance from him [other participant]. Regardless his impaired condition,
he keeps up his spirit, and his wife is very supportive. ... It inspires me. He inspires me to do
this and that ... He does not feel insecure, neither does he worry that no one will buy his
chips. (Man, aged 61)

Building agency: purpose. Group members became clearer about their purpose during the
process. Some felt a desire to change community perspectives, increase knowledge and call
for inclusion as shown by these quotes:

I want the community to change their opinion and attitude so that the affected people do not
feel insecure. I hope community can accept us. Really. (Woman, aged 26)

I want people to know that regardless my imperfect physical state, I do not hide myself and
keep doing what I can do. I want that people who watch the video see that people like me
cannot do some work, on the contrary, I can do many kinds of work. (Man, aged 61)

I realised that there are many other people, in many areas who suffer from the same disease as
I did. People who are isolated by the community. I was touched, and I was determined to
share my knowledge about leprosy to these people. ... That was the sole objective in my
mind. ... In the past, I did not even go out of my house because every time people saw
me, they turned away from me. I felt ashamed of myself. I hope no more people will have
such an experience. (Man, aged 39)

Of course, expressing a desire for change does not necessarily mean that the participants
will take action to achieve it in real life. It was not possible to follow up on these comments
to see what these participants did subsequently.
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Stage C

Group communication action through video production. In various ways, the video pro-
duction led to unplanned awareness-raising activities beyond the screening. The neigh-
bours of one participant in the second process were concerned about the intentions of
the SARI project and hence with his participation. He shared this with the group and
proposed to organise a gathering to explain the aim of the video process and the
SARI project to his family, neighbours and friends. The research assistants and group
members agreed. Contrary to what the research assistants expected, more than 25 neigh-
bours and friends came to the participant’s home. According to the research assistants,
the neighbours listened ‘enthusiastically’ to the explanation, supported the video process
and even offered their help. Other participants realised that it would be worth organis-
ing a similar gathering with their own neighbours and one was set up for each of the
four members of this group.

Social influence: showing the video in wider forums. The SARI project screened and dis-
cussed the video content during 91 village ‘contact events’, attended by over 4440 commu-
nity members (paper in progress). One participant suggested helping to organise the
contact events by giving testimonies. After the first event he shared his initial doubts,
but also said that he felt happy:

This is the first time I delivered a testimony in front of many people. I was rather doubtful at
first whether I can do it or not, but after the testimony when people started raising questions,
I felt happy. I want to keep giving testimonials. (Man, aged 39)

New or restored social identity. First, the video process had an impressive impact on the
self-esteem of several participants. Sometimes participants said that the internalised
stigma disappeared, some others said it had lessened:

I know more about leprosy now, and if you are asking me about my insecurity, I think there is
only a very small part of it left in me. The knowledge I have recently gained made me more
confident. I am positive that I have recovered. (Man, aged 21)

After video activity, I feel full of spirit. When people say something bad, I do not let it bother
me. We have our private life. As long as I do not cause trouble for other people, I have
nothing to worry. [laughs] ... I have recovered now, so let people talk! I feel free these
days. Nobody stops me from going here and there or from doing this or that. (Woman,
aged 26)

Second, some participants describe the normalised relationship with their neighbours:

I do not feel shy towards my neighbours any more. I chat with my neighbours and friends.
Things have gone back to normal. (Woman, aged 26)

When someone talked evil about leprosy or an affected person, I lectured him/her even in
front of many other people. (Man, aged 39%)

Third, what stands out in terms of social identity is the renewed focus on others. One par-
ticipant said that before the process he cared only about his family and his business and
that now he cares about the community again. Others had similar experiences. One par-
ticipant offered to volunteer and help to start up a self-care group in a new area; two par-
ticipants found new potential leprosy cases and directed them to the community health
centre.
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Understanding difficulties
Concealment

Even before the process began, the research assistants raised the key challenge of conceal-
ment. The teams realised the need to go through an entire process in order to understand
how it was influenced by concealment. Most of the participants had disclosed their illness
(or at least others knew about it), but a few had not.

One participant in the first process had partially disclosed his illness but had experi-
enced several difficulties. On the one hand, he really enjoyed participating in the
process. More than all of the other participants he most seemed to enjoy handling the
camera and shooting film and it made him proud. On the other hand, there was the con-
stant worry. He was afraid that acquaintances would learn about his own leprosy history
and would then avoid him. He decided not to appear in the final video, but remained
involved in the sessions.

Another participant in the second process decided halfway through that she wanted to
inform her neighbours about her illness, partly because she was afraid they would in any
case find out. She discussed this with the research assistants and co-participants. A gather-
ing was organised where the participant told them, the first final video was broadcast and
basic information was shared about leprosy, such as the cause and the fact that leprosy is
no longer infectious once medication is taken. The participant said that her neighbours
subsequently treated her normally and that nobody talked ‘bad” about her, but rather
that neighbours were interested and asked about the progress of making the video.

The final videos tell the stories of seven participants. Most were happy or even eager to
screen the video in the area where they live. For 4 of the 12 participants, however, screen-
ing in their own village or sub-district was a step too far. Some were worried about the
screening and possible responses of the audience for themselves (n = 2), for other partici-
pants (n =1) or for their family (n = 1). For example, a young woman who appears in the
video did not object to broadcasting it, but another, an older man, objected to her being in
the video. He was worried about her future as a labourer and as an unmarried woman. He
said: ‘her future is still long’. One woman was embarrassed not because of her illness but
because she was not fluent in Bahasa Indonesia. The next quote illustrates the anxiety felt
by one participant regarding the possible response of relatives:

I do not mind the video being played anywhere because people have known my real con-
dition. There is nothing I can do about it. However, I am afraid that my husband and
other relatives object to the idea. I want people to know about this, but I am worried
about my family’s reaction. (Woman, aged 43)

Due to concerns about disclosure expressed by four participants, the participants asked the
SARI team not to broadcast the videos in their own sub-districts. As a result, the partici-
pants were unable to benefit from the potential impact of screening the video in their
neighbourhood. For one participant the screening element was very important, perhaps
even his sole reason for participating, but his wish could not be realised. Screening the
videos outside their own sub-district was not a problem and was in fact encouraged by
the video makers. Participants’ ownership of the finished videos is a cornerstone of
most participatory processes. To prevent involuntary disclosure by screening the videos
in the participants’ sub-districts the project decided not to distribute the videos to the
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participants. The videos are in the hands of a local disabled people’s organisation, Forum
Komunikasi Difabel Cirebon (FKDC), where some of the SARI project research assistants
work and to which some of the video makers belong. Any questions regarding screening
and distribution of the videos will go through FKDC.

Physical limitations

Some participants were worried about the impact of making the video on their physical
condition. For those whose hands were impaired, it was challenging to learn to operate
the devices, in particular zooming and keeping the camcorder stable. There was a need
for more than the anticipated number of sessions to acquire the basic skills. Participants
and the team jointly found creative solutions, such as an enlarged pin in the tripod to make
it easier for the participants to operate the device unassisted. Although the process was
challenging and time-consuming, ultimately all participants could use the equipment:

My problem is my physical limitation. I felt tired quickly, but thanks to God, I could stay in
the process until the end. I was afraid of getting sick because of the activity because I usually
get sick when I am too tired. (Man, aged 61)

You see the condition of my arms and hand. It is not easy to shoot with this kind of arm.
However, everything is possible if we are willing to learn. I am happy because I finally
could do it. (Man, aged 39)

Behaviour caused by internalised stigma

Most participants seemed reasonably confident during the process and only a few felt inse-
cure and ashamed. As expected, internalised stigma played a role. Some participants
needed a bit more time to get familiar with the activities and support from the facilitators:

At first, I felt insecure and ashamed. I cannot tell you how, but that was what I felt ... After I
knew the activity better, I felt comfortable doing it. I could meet many people and we could
share with each other. (Man, aged 21)

Discussion

This paper has explored the impact of a participatory video process on participants
affected by leprosy. It focused on three difficulties: concealment, physical limitations
and behaviour caused by internalised stigma. The stages outlined by Shaw (2012) were
helpful in analysing the impact on the participants. We made two changes in the
names of the building blocks; individual rather than collective agency seemed more rel-
evant to this study and a new or restored ‘social identity’ was chosen rather than ‘social
becoming’, which was a better fit with the context of stigma. In terms of reducing
stigma and the levels identified by Heijnders and van der Meij (2006), the impacts
described in Stages A and B operate at the intrapersonal level, whereas the impacts in
Stage C operate at the ‘interpersonal’ and ‘community’ levels. Although not explored in
this project, it is also possible to broadcast the video at organisational, institutional and
governmental levels, making it potentially a multi-level stigma-reduction strategy.
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This paper also showed that participatory video is a process from which the participants
can benefit in many ways. The diversity of impacts also makes it complex and difficult to
pinpoint what exactly contributes to reducing stigma and for whom. This corresponds
with the experience of Blazek and Hranova (2012) who wrote that ‘our experience
shows that participatory video is an immensely complex activity because of the range of
relationships and positionalities that various actors bring to the collaborative process’
(p. 164). Similar to Buchanan and Murray (2012), the suggestion of Howarth (2006) is rel-
evant and demonstrated ‘in action’:

Howarth (2006) has suggested that by coming together in dialogue, debate and critique,
members of a stigmatised group can become aware of themselves as agents not objects.
She emphasised that alone the individual cannot develop the confidence and emotional
strength to challenge stigma but can do so in combination with others. (Buchanan and
Murray, 2012, p. 41)

We will try to grasp and make explicit the dynamics of the process that contributed to redu-
cing stigma: (i) getting accustomed to the devices and in particular a sense of ‘can do’; (ii)
increased self-confidence; (iii) having fun; (iv) a sense of family and caring; (v) not feeling
alone with the disease or impairment; (vi) greater knowledge and self-awareness; (vii) seeing
other ways of thinking and behaving in role models; (viii) finding a new purpose; (ix) seeing
the possibility of becoming an agent of change and an increased capacity to act; (x) new ways
of communicating with others and (xi) a new or restored social identity.

Concealment was a key difficulty. It put some participants in a difficult position, balan-
cing their desire to participate with anxiety about disclosure and possible negative effects.
Ultimately, four participants objected to screening the final video in their own sub-district,
which created the challenges described. The issue of concealment is also prominent in
Buchanan and Murray (2012), but is reflected only in a reluctance to participate. We
cannot say that participants in our study were reluctant to participate since the reasons
given for declining participation seem very common. In future initiatives, it may be poss-
ible to reduce the risk of negative effects due to disclosure, for instance by meeting and
filming outside the area in which the participants live. It might also be possible to encou-
rage participants to prepare a video that they would all be content to screen in their own
area — but this might undermine the benefit of all participants being able to participate in
whatever way they wish without having to consider the aspect of broadcasting. Exploring
ways to film anonymously might be interesting, but should be addressed in games and
activities early in the participatory video process. Concealment remains a major challenge
and should be carefully considered in similar initiatives.

We are aware of two other studies where people who are labelled ‘disabled’ - physically
or mentally — made a participatory video: Buchanan and Murray’s study on mental health
(2012) and Capstick’s study on dementia (2012). Due to their impairments, participants in
this study needed extra time to become familiar with the equipment, but they all suc-
ceeded, which gave a real confidence boost to each participant. In this way, an initial chal-
lenge became an opportunity. It is important to be aware of the participants’ physical
condition. A slower pace and flexibility to adapt the process to the participants’ needs
and desires are even more important than usual. We agree with Capstick (2012) that
more attention and reflection is needed on how participatory video can be made more
inclusive and accessible for people who are labelled ‘disabled’.
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The challenge of involving people who have internalised stigma is, to our knowledge,
not described elsewhere. The potential to increase self-esteem through the participatory
video process is described by others (Buchanan & Murray, 2012; Lunch & Lunch, 2006;
Shaw & Robertson, 1997). In our study, internalised stigma was a minor but relevant chal-
lenge only for a few participants. Solutions included allowing more time and having well-
trained facilitators with a thorough understanding of leprosy and counselling skills. In
addition, the local facilitators allowed us to benefit from:

Research being led by community researchers meant that they could navigate the cultural
norms and rules so as to create relatively safe spaces for community members to participate
and reflect on their experiences. (Wheeler, 2009 p. 14)

This was also beneficial in view of some of the challenges (e.g. the participant who was fired)
and inequalities among participants (e.g. the man who rejected screening the film because a
young unmarried woman participated in it, whereas she was happy to do so) that arose.

Aspects that were not addressed in depth here include (i) high expectations, responsi-
bility and dependence on the research assistants (as one research assistant said, ‘what if our
spirit had dropped?’); (ii) the dynamics between participants and research assistants; (iii)
how to foster an environment to make a long-term or sustainable impact on reducing
stigma; (iv) illiteracy, unfamiliarity and practical challenges with some exercises in the
handbook (something simple as throwing a die was difficult for those with hand impair-
ments) and (v) a more participatory editing process. It is also important to note that
stigma-reduction interventions can, inadvertently, foster stigma. Interventions’ emphasis
on leprosy and associated stigma could temporarily reinforce or amplify them. There were
no indications that this happened during these processes, but it is important to be aware of
the possibility, look for any signs of it and take appropriate action when it occurs. Heijn-
ders and van der Meij also emphasised this danger (2006).

Participatory video as a stigma-reduction strategy is a new field and we therefore have
many ideas for further research and practice. First and most important is maximising the
communication potential and understanding of the impact of screening the video on com-
munity-level stigma. Mistry, Bignante, and Berardi (2014) emphasise the importance of
motivation and say that the surfacing of individuals’ motivations should be stimulated in
order to ensure better outcomes. In retrospect, this is relevant in our context and seems
worth exploring in the future. It might also be worth studying how stigmatised identities
intersect with other aspects of identity (such as sex, age or socio-economic status) and
how this influences group (power) dynamics. In addition, it would be interesting to see
specific groups develop participatory videos, such as children, adolescents, family
members, those cured of but with reactions to leprosy, and others including newly diag-
nosed persons, health workers, family members and policy-makers at the Ministry of
Health. In particular, we would encourage a greater involvement of participants in the
organisation of screening activities. In our case, there was some involvement, but perhaps
less than might have been desirable, due to overall project objectives and time limitations.

Conclusion

Despite some important challenges, participatory video has the potential to address stigma
at least at three levels — intrapersonal, interpersonal and community - and possibly more.
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This is all very promising, but the proof of its impact will be whether demonstrable effects
on community stigma are achieved by screenings of the videos. The intervention seems
easily replicable and thus scalable. Gradual implementation elsewhere is recommended
provided there are well-trained facilitators and with an emphasis on learning and reflec-
tion so that the approach can better respond to the challenges posed by concealment, the
participants’ physical condition and group dynamics.

Notes

1. Exercise described in the handbook (Lunch & Lunch, 2006) where participants get to know
each other by sharing life events, in our case some related to leprosy.
2. This participant also joined the SARI project’s counselling intervention.
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Summary

Objective: Primary aim: To explore the stigma experiences of current and
ex-leprosy patients in Brazil. Secondary aim: To explore these stigma experiences in
the sociocultural context of Brazilian society.

Method: Twenty seven semi-structured face-to-face interviews were conducted at
Instituto Lauro de Souza Lima, Bauru, Sao Paulo, Brazil.

Results: Three main themes emerged regarding leprosy stigma in Brazil: 1) Chan-
ging attitudes towards leprosy patients, 2) Acts of discrimination experienced by
leprosy patients and 3) The complications of disability caused by leprosy.
Conclusions: The majority of the study participants were low-income Brazilians,
which coincides with national statistics on people affected by leprosy in Brazil.
Participants reported suffering from stigma and discrimination. But overall, patients
in this sample believe that national attitudes toward leprosy patients are improving,
and stigmatising attitudes are less severe than in the past. Friends and families are
usually supportive. Patients suffer negative mental health consequences and
internalisation of stigma from the effects of some treatments for leprosy reactions,
and from visible deformities. Patients were ill prepared for the severe physical and
mental effects of leprosy reactions and seqeulae. It is recommended that patients are
informed about the chronicity of leprosy and the potential for disease reactivation,
as well as the required treatments and the side-effects of these. Additionally, faster
disease diagnosis should help prevent the development of sequelae and disabilities.
Media and educational campaigns, facilitated by a changing context of narrowing
(but still very wide) socio-economic inequalities in Brazil, are needed to help reduce
stigma and discrimination for leprosy.
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Introduction

Stigma is ‘social process, experienced or anticipated, characterized by exclusion, rejection,
blame, or devaluation that results from experience, perception or reasonable anticipation of
an adverse social judgment about a person or group.’’ Stigma is not a single phenomenon, but
entails several possible components.” It may be understood in terms of perceived stigma (the
belief that a person will encounter discrimination or be judged negatively if their undesired
status is revealed), experienced stigma (the actual events of discrimination that occur) and
self- or internalised stigma (shame and lowered self—esteem).2 In addition, social stigma is the
general public’s endorsement of stereotypes and prejudices against certain groups that lead to
discrimination.*?

Leprosy stigma is powerful and pervasive.* It is a disease that is associated with fear,
ostracism and discrimination in many parts of the world.”> Research has shown that leprosy
sigma has a negative impact on social participation, work, socioeconomic status and mental
health.®” Healthcare access and the effectiveness of public health programmes are also
impaired as a result of stigma.®~ '’

Leprosy was introduced to Brazil in the 16" century by Europeans that colonised the
country.'! Expulsion of individuals affected by leprosy from society to restricted areas has
been practised in many cultures since ancient times, and was officially implemented in
Brazilian law in 1920 as a means of preventing disease spread.'>!” With the discovery of
sulfone treatment in the 1940s, involuntary isolation was officially abolished in 1962.12
Subsequent disease resistance to sulfones resulted in the introduction of Multidrug therapy
(MDT) in the early 1980s by the World Health Organization (WHO), and was officially
implemented in Brazil in 1993.' Focus placed on eliminating the disease has seen prevalence
decrease markedly worldwide. However, Brazil currently still has the second highest number
of leprosy cases in the world (after India), with a registered prevalence of 31040 cases in
2013, a rate of 1-51 per 10000 people.'”

The Brazilian government has attempted to reduce leprosy stigma. In 1976, the stigma-
laden medical terminology of ‘leprosy’ was officially replaced with ‘Hansen’s disease’ in an
attempt to attain greater social integration for those affected by the disease.'* The importance
of preventing leprosy stigma was further recognised by the non-governmental organisation
(NGO) MORHAN (Movement for the Reintegration of People Affected by Hansen’s
Disease).'> They have worked to educate the public about leprosy, its treatment, and the
surrounding stigma. They also provide advocacy for leprosy patients and their families.'”
However, despite these efforts, leprosy stigma remains a problem in Brazil.'>'¢

This study aimed to gain understanding about any changes in leprosy stigma experiences
in Brazil. A literature search was conducted in order to discover whether any existing studies
have researched stigma in comparative temporal fashion in Brazil. The MEDLINE and
EMBASE databases were searched using combinations of the keywords ‘leprosy’, ‘stigma’,
‘discrimination’, ‘time’, ‘change’ and ‘temporal’, and revealed a paucity of this type of study.
Regardless, further leprosy stigma research is always necessary because it is a dynamic
subject, and stigma experiences are ever-changing.* It is also essential to understand the
social history and cultural context of the people involved.'” This is particularly important in
Brazil, where changes in infrastructure and social class structures'® interact with the physical
and psychological effects of disease, creating different interpretations of stigma which may
prove useful in creating new interventions for stigma prevention.’
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AIMS
Primary aim

This study aimed to explore:
e The stigma experiences of current and ex-leprosy patients in Brazil.

Secondary aim

This study also aimed to explore:

e These stigma experiences in the sociocultural context of the ever-changing Brazilian
society.

Methods

Qualitative methodology was most suited for this work because of the need for in-depth
probing of personal perspectives, opinions and beliefs; as well as for critical analysis in a
social context.'®

SETTING

The study was conducted at the Instituto Lauro de Souza Lima (ILSL), Bauru, Sdo Paulo,
Brazil. A former leprosarium, the institute now cares for patients with a range of
dermatological diseases. Taking specialist interest in leprosy, it is a major leprosy research
and referral clinic under the Ministry of Public Health of the Sdo Paulo Government.

RECRUITMENT

Healthcare staff assigned to the study undertook a 5-day training period with the primary
researcher (the author) about the research aims, interview tools and ethical practice, in order
to achieve familiarity. They recruited patients using purposive sampling techniques, selecting
participants with a range of characteristics in order to collect a variety of perspectives.?’
Patients were recruited from several outpatient departments including but not limited to
psychology, physiotherapy and occupational therapy. Additionally, ward inpatients and
voluntary leprosarium residents were approached and invited to participate in the study.
Patients were screened for eligibility using the following inclusion criteria:

1. age over 16 years
2. current patient at the institute
and were either diagnosed with leprosy either;
3. more than 20 years ago or
4. less than 10 years ago.

The diagnosis period restrictions were chosen to allow exploration of the effect of MDT on
stigma, by comparing stigma experiences before MDT was implemented about 20 years ago
with those 10 years post MDT establishment. Introduction of treatment was a useful point of
comparison since research has shown that fears about the incurability of leprosy in Brazil was
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a big factor in stigmatisation of patients.”' Patients who did not know when they were
diagnosed were not included. Date of diagnosis was confirmed by checking patient records.

STUDY DESIGN AND PROCEDURE

Twenty seven semi-structured face-to-face interviews were conducted in March 2015. Fifteen
participants were diagnosed more than 20 years ago, and 12 were diagnosed less than 10 years
ago. An initial sample of 10 cases was selected for each diagnosis period, followed by further
cases to determine whether new themes emerged, as suggested by Bowen er al.”*> Two
participants declined to be interviewed due to time restrictions.

Participants were interviewed either following outpatient appointments or at a convenient
time as chosen by inpatients and leprosarium residents. Interviews lasted 25 minutes on
average, and were conducted in Brazilian Portuguese by the same qualified research
psychologist, who acted as the interviewer. This was done in order to aid flow, and enable
better immediate cultural adaptation and interpretation of the interviews. All of the interviews
were conducted in the psychologist’s clinic room. The primary researcher was present in
all interviews to make notes about the interview environment and non-verbal cues. The
interview guide (see appendix 1) was translated into Brazilian Portuguese, and provided
the interviewer largely with open and some sample probing questions. It was accepted that the
interviewer could depart from the interview guide in order to follow the interviewee’s
interests, knowledge, and ideas.” Prior to interviewing, demographic data (including age,
sex, monthly salary leprosy diagnosis date and classification) were collected. It was explained
to all participants that the purpose of the research was to understand and learn from their
experiences.

ANALYSIS

Interviews were audiotaped using a digital recording device and transcribed into Brazilian
Portuguese by a research assistant (a trainee psychologist at ILSL). These transcripts were
translated into English by a professional translator. In order to ensure accuracy of transcription
and translation, a random selection of audio recordings, Brazilian Portuguese and English
transcripts were given to an independent Brazilian Portuguese speaker fluent in English for
back translation. Debriefing with the primary researcher, interviewer and research assistant
occurred after each interview had been transcribed into Brazilian Portuguese with notes made
by all of them. Ongoing preliminary data analysis during these debriefing sessions determined
saturation, i.e when no new data was being discovered, and therefore, interview cessation.**?>

Data were managed using NVivo 10 software and analysis followed a conventional
content approach, which is normally used to ‘describe a phenomenon’ by developing new
themes and explanations from the data.”® The primary researcher began by reading all the
transcripts repeatedly to achieve immersion. The text was read word by word to derive codes
from parts of the data that presented crucial ideas. A combination of descriptive, analytic
and ‘in vivo’ coding of the transcripts was performed.”’*® Analytic memos were noted
throughout this process to help make judgments about meaning, importance, and connections.
Codes were sorted into categories and sub-categories based on how they were related and
linked.” These emergent categories were used to organise and group codes into meaningful
collections.?® Finally, overarching core themes were generated to give a broad description of
the data.
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The co-analyst coded randomly selected transcripts and reviewed a completed analysis in
order to achieve investigator triangulation.30 Triangulation was performed to improve the
trustworthiness of the results by decreasing the uncertainty of interpretation and the potential
for bias.*! Following discussion between the primary researcher and the co-analyst, it was
decided that stigma as a result of steroid treatment for leprosy reactions, while not totally
attributable to leprosy itself, was an important finding. It was therefore included in the results.
Trustworthiness was also improved by reflexivity during data analysis.®> The primary
researcher’s own preconceived thoughts with regards to the aims of the study were reflected
upon. These included the belief that findings about the impact of MDT on experienced stigma
would be the most important. Additionally, due to knowledge of the racial inequalities that
exist in Brazil, the primary researcher held the belief that there might have been differences in
the levels of stigma experienced by different racial groups. A reflexive journal was kept as a
way of keeping record of the primary researcher’s thoughts and feelings throughout data
collection and analysis as a method of transparency.®>**

ETHICAL CONSIDERATIONS

The study was approved by the Scientific Committee at ILSL. Ethical approvals were gained
from the Ethical Committee at ILSL and the BMedSc Population Sciences and Humanities
Internal Ethics Review Committee at the University of Birmingham, United Kingdom.
Informed consent was obtained from all participants using consent forms written in Brazilian
Portuguese. Each participant was assigned a unique identification number to ensure anonymity.

Results

Sixteen males (59-3%) and 11 females (40-7%) in total were interviewed. The median patient
age was 59 years old, with ages ranging from 16 to 87 years old. The earliest leprosy
diagnosis was in 1943 and the most recent in January 2015. Six participants (22-2%) had the
paucibacillary classification of leprosy and 21 (77-8%) had multibacillary leprosy.
Multibacillary leprosy has a higher number of skin lesions and nerves involved than
paucibacillary leprosy.®> Twenty participants (74-1%) had visible deformities or disabilities.
Twenty three participants (85-2%) were ‘white’, two participants (7-4%) were ‘black’ and two
(7-4%) were ‘brown’ (as self-described using the racial classifications of the Brazilian
Institute of Geography and Statistics (IBGE)).>® Most patients were retired or out of work due
to disability, and so were in receipt of monthly government allowances. For full demographic
details of the interview participants see Table 1.

Participants described their feelings on receiving their diagnosis, how they (and their
families) coped with it, their consciousness and experiences of leprosy stigma in the
community and wider society, and their reactions to stigma if they had encountered any.
Three main themes emerged regarding leprosy stigma in Brazil:

1. Changing attitudes towards leprosy patients in Brazil

2. Acts of discrimination experienced by leprosy patients

3. The complicated relationship between disability and; experienced stigma, perceived
stigma, work life, social participation, and self-stigma

Quotes in this section have been edited for flow.
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CHANGING ATTITUDES TOWARDS LEPROSY IN BRAZIL

Participants identified fear of disease transmission due to misconceptions as a major source of
stigma. Misperceptions regarding the methods of leprosy transmission were commonly
encountered by participants. For patients who had been diagnosed several decades ago, even
doctors were not aware of the transmission mechanisms, and encouraged behaviours that
might have promoted stigma.

One patient recalled:

“The doctor said I had to go to the hospital. That I had to burn all my clothes that I used,
to throw away all the dishes I used, separate the plates, spoons I had used, things like
that.” (P9, 56 year old female, diagnosed in 1973)

These patients were treated with a lot of prejudice by most of society. As described earlier,
this general endorsement of stereotypes and prejudice is public stigma:

“[People] had prejudice. . .it really was ugly. . .We were treated as a mangy dog.” [We
were]. . .totally excluded from the society.’ (P19, 81 year old female, diagnosed in 1943)

Most participants believed that attitudes towards people with leprosy had improved over the
years because of the abolishment of mandatory isolation, the introduction of MDT, contact
tracing and vaccinations, and the use of media public health campaigns. Additionally, the
separation of ‘leprosy’ from ‘Hansen’s disease’ was believed to have dispelled some of the
historical stigma. This meant that many participants (12 of the total), particularly younger
ones diagnosed more recently, responded that they had not encountered stigma.

“The treatment has changed; the physicians studied more about it. . .They said ‘No, it has no
danger. . .there’s no need to have prejudice.” ” (P24, 70 year old male, diagnosed in 1973)
“I believe it is more normal. Because there is the vaccine so you don’t contract it.” (P26, 16
year old female, diagnosed in 2014)

It is important to note that some of these attitudinal shifts were also the result of
misconceptions. The above-mentioned participant claimed that the vaccine prevented disease
contraction. This is not strictly the case. Strategies using a combination of the Bacillus
Calmette-Guérin (BCG) vaccine and chemoprophylaxis with rifampicin provide about 80%
protection against leprosy.>’

DISCRIMINATION EXPERIENCED BY LEPROSY PATIENTS
Discrimination by the government

For patients who had been diagnosed when mandatory isolation was legally enforced and
later while it was still practised, the evidence of discrimination was the forced removal from
their normal lives and homes. This was government sanctioned.

“It was a compulsory hospital admission. I didn’t want to, I was forced to come.” (P14,
83 year old male, diagnosed in 1957)

“I had a newborn, I think she was not three months, and then I had to leave [and go to the
hospital]. Yes, to leave a child while breastfeeding right? It was not easy.” (P8, 56 year
old female, diagnosed in 1984)
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Discrimination by family members

Overall, family and friends were supportive when participants revealed their diagnosis,
but some were frightened of contracting the disease and so avoided sleeping in the same
bed, using the same dishes, and in one case, avoided coming to the participant’s house
at all.

“[My wife and 1] sleep apart from each other because of this problem of mine. Because
this disease transmits to another person right, so she didn’t want to be next to me.”
(P5, 57 year old male, diagnosed in 1992)

“My own blood. . If I go in my mother-in-law’s house and she offers water and I
drink. . .She throws the glass away. She prefers to throw it away than wash it,
understand? They have a huge fear of catching [leprosy].” (P7, 21 year old female,
diagnosed in 2013)

“When I found out I had [leprosy], there was a daughter that wouldn’t even come to my
house. . .for fear of catching it!” (P2, 67 year old female, diagnosed in 2010)

In addition, one participant experienced discrimination from her husband as a result of the
steroid medication she was taking for her leprosy reactions. Her husband teased her about
changes in her appearance, and there were resulting negative consequences for their sexual
relationship.

“Yes, I was super happy, skinny, tall, blonde, cute, bright white, you know, my skin was
perfect, now my skin is awful, my skin does not go back”

“He is always making a lot of jokes about everything, my weight, the vaginal discharge,
you know? Everything. He says that [ am unbearable, that my face is horrible, that I have
those nasty pimples, so I even don'’t feel like getting close to him, I feel nothing when I
get close to him, it is like we were two brothers understand? I don’t feel anything.
A totally cold relationship.” (P7, 21 year old female, diagnosed in 2013)

Disappointingly, both the leprosy diagnosis and the medication used to treat the disease can
lead to discrimination.

Discrimination in the workplace

Few participants were still currently employed, but of those who were, many reported
experiencing discrimination at work. Two participants had been forced to resign once their
leprosy diagnoses were disclosed. One participant challenged this by filing a lawsuit (which
was unsuccessful as of then) and had been affected by the trauma of this event:

“The director of the school wanted me to ask [for] resignation. I worked there for many
years. Yes, [they] came to me saying: ‘whore, bitch’. I became a whore, a bitch, a thief,
a rotten leg. I didn’t believe in prejudice until I faced it. And it was really hard,
traumatic. People don’t understand that it kills other people. There are many ways of
killing a person. They damaged my mind. Today I don’t know if I want to live or die,
I don’t know anymore. One side of me wants to live, the other doesn’t.” (P17, 51 year old
female, diagnosed in 2009)

The troubles she had faced had caused her to become ‘damaged’. She had internalised the
stigma she experienced.
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COMPLICATIONS OF DISABILITY

Participants reported that the physical deformities and disability caused by leprosy acted
twofold: (1) They caused experienced stigma and; (2) they caused inability to work and loss
of social participation.

(1) “Ah, I don’t know. . .when you have a crooked hand, fingers, a deformed leg, these
things. People change with you a bit. . .well the prejudice happens. . .they kind of
get away from it.” (P4, 67 year old male, diagnosed in 1991)

(2) “Previously I did everything. I used to work, I used to take care of my mother
.. .[but] it changed now, now that I hurt my foot, I cannot walk. I get kind of angry,
because I cannot go anywhere.” (P6, 68 year old female, diagnosed in 2009)

(2) “A person invites me to go out on Sunday, calls me to go to the ranch, to go to mass.
I used to go every Sunday and I'm not going anymore.” (P23, 54 year old male,
diagnosed in 2011)

Additionally, since many participants had little formal education, the only job opportunities
available were manual. Their disabilities ensured that they could not find different work.

“My husband made me quit. Because I had pain. Because I got neuritis. And with
no study, the only work that was left was as a maid. And I couldn’t do that [either].”
(P10, 51 years old, diagnosed in 1978)

The combination of these two factors led to feelings of depression, anger at self, and self-
stigma. One participant became traumatised by the stigma she would anticipate as a result of
her deformities:

“[It felt like] everyone was against me, everyone was with prejudice. I blamed myself.
I noticed that I was getting depressed. I didn’t want to go outside. I didn’t want to have
contact with anyone.” (P7, 21 year old female, diagnosed in 2013)

One patient said that she found it hard to tell anyone about her disease because she felt so
ashamed:

“Until nowadays I have a complex. I'm ashamed [of myself].” (P8, 56 years old,
diagnosed in 1984)

Discussion

Several patients reported they had not experienced sigma, and even of those that did, many
thought that public attitudes towards leprosy patients in Brazil had improved. This change in
social stigma was attributed to several factors. The official name change from ‘leprosy’ to
‘Hansen’s disease’ had helped to solidify the treatability of the latter with MDT, and establish it
as a separate dermatological illness from the biblical leprosy. Television adverts were also
identified as helping to reduce the stigma associated with the disease. Participants reported that
improvements in medical science had made the disease curable and so reduced the fear felt by
friends and family when disease status was disclosed. In general, friends and family were
supportive of participants. Of those that were initially afraid, many were reassured by the
contact tracing programme that is carried out in Brazil. Family members and very close friends
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(those deemed as high risk) are tested for leprosy and given a preventative combination of BCG
vaccination and rifampicin chemoprophylaxis as recommended by the WHO.?” This has served
to reduce stigma experienced in personal relationships. Further evidence of a general change in
national psyche about stigma could be inferred by the increase in acceptance and tolerance of
homosexuality®®* by Brazilian society, another highly stigmatised group.*’

Participants who had not experienced discrimination had not always disclosed their
disease. Croteau et al.*' identified the positive and negative repercussions of disclosing
characteristics that have the possibility of being stigmatised. Positive effects include feelings
of liberation, decline in stress levels, the strengthening of ‘self” and the ability to build more
intimate relationships.*'**> Negative consequences include social isolation, verbal or physical
abuse, reduced employment options and job dismissal.** If anticipated negative outcomes
outweigh the positive, then participants may choose not to disclose. This highlights the subtle
relationship between discrimination (a component of experienced stigma) and non-disclosure
(a consequence of perceived stigma). While participants did not always state that their non-
disclosure was due to fear of others finding out about leprosy, it is quite possibly a learned
defence mechanism of conformity,*' based on observations of other people who have
experienced stigma after disclosure.

Stigma that was reported by participants was experienced, perceived, and/or internalised.
Leprosy patients experienced stigma in multiple ways: family members separated utensils
and slept in different beds; work colleagues and in-laws shunned participants and employers
ensured that participants resigned. The experiences of stigma and the perception that leprosy
stigma exists discouraged participants from searching for jobs, or socialising with people that
they expected would treat them badly. These restrictions on participants’ lives led to feelings
of depression, lack of confidence, and self-stigmatisation.

The stigmatising impact of some leprosy treatment on patients’ lives was unanticipated by
many participants who had expected to be cured after taking MDT. Leprosy reactions occur
in up to 50% of patients with multibacillary leprosy and cause nerve damage and disability.*’
Thalidomide or courses of high-dose steroids are required to control inflammation.** The
usual side-effects of steroids include weight gain, hair loss, acne, facial swelling and
diabetes,* and were experienced by participants in this study. These changes in appearance
caused discrimination, and marital relationships were particularly affected. Disturbances in
sexual relationships, rejection, and verbal abuse from others led to feelings of upset and
depression. Participants experienced self-stigma, as they often blamed themselves for what
was happening.

White suggests that iatrogenic stigma as a result of medication side effects is unavoidable
since these medications are vital for disease-control and disability-prevention, but stigma can
be lessened if patients are prepared in terms of what to expect from treatment.* It is possible
that physicians do not want divulge the extent of leprosy reactions or treatment side effects in
anticipation of patients being too frightened to begin treatment. Gregg reports that physicians
treating women for cervical cancer in Northeastern Brazil do not reveal the side effects of
radiation treatment for this reason.*® However, this lack of disclosure represents a pater-
nalistic approach to healthcare. It also has implications for the trust that exists between
doctors and patients.

The impact of deformities caused by leprosy on the stigma experience was a significant
finding. The pathway leading to internalised stigma in patients was two-pronged. Firstly,
participants described that their physical deformities caused people to be afraid of them. This
fear led to experienced stigma; participants detected that people avoided making eye contact
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Fear avoidance Fear of discrimination
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Figure 1. Two-pronged route by which visible deformities lead to self-stigma.

and talking with them if possible. Participants then anticipated stigma because they had
experienced it. The experienced and anticipated stigma eventually led to lowered self-esteem
and self-stigma. Secondly, the deformities were disabling, and resulted in inability to work
and socialise as patients would previously have been able to. This led to feelings of
depression in participants, and eventually resulted in voluntary isolation in order to avoid
social situations. Isolation encouraged patients to become embarrassed and ashamed of
themselves as a result of their disease (i.e. self-stigma). This has been presented in Figure 1
for reference.

This study showed that only a few patients who had not been institutionalised into
leprosariums credited their stigma experience solely to the disease label. A larger proportion
of the stigma experience centred around the physical changes that were not necessarily
directly attributable to leprosy; side-effects of steroid treatment and deformities. These
findings are corroborated by other leprosy studies***’ but are not unique to leprosy. Steroid
treatment is used for a variety of inflammatory conditions (e.g. inflammatory bowel
disease),*® and deformities can result from a number of diseases (e.g. diabetic neuropathy).*’
Research has shown that patients with these diseases also suffer from stigma.’®>' What
cannot be determined is whether this stigma experience is shared by all of these conditions, or
whether there is a unique element for patients with leprosy, given its long history of stigma.
An additional cultural consideration is the nation’s documented obsession with beauty, which
has been promoted and sold by the government as part of national identity.”” Plastic surgery is
not only popular with the middle class, but also with dwellers of shantytowns, favelas.’>>*
Perhaps there is an added stigma in looking ‘imperfect’ in Brazil.

Parker and Aggleton argue that stigma cannot be divorced from the structural inequalities
in the society in which it is felt or enacted.” With a Gini coefficient of 0-52 per capita, Brazil
is one of the more economically unequal countries in the world, although this inequality is
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improving.”® Health and education inequalities also rank among the highest.”’® Leprosy in
Brazil is more common in lower socioeconomic groups.59 These people tend to live in
neighbourhoods where there are substandard social and economic conditions such as bad
housing, crowding, and lack of sanitation; factors that help to promote the spread of
leprosy.®*°! These groups also tend to have less access to healthcare and education than those
of higher socioeconomic status.””

Modern Brazilian leprosy patients are faced with structural discrimination which restricts
their opportunities, both as leprosy patients and as individuals from lower socioeconomic
groups.®? Fourteen of the participants in this study lived on the minimum wage of R$788-00%*
(~£171) a month, or on government funded allowances of similar amount. Many of them had
worked in low-income jobs or doing manual labour. Disease restrictions often meant that they
were unable to continue in their line of work, but the structural inequalities that meant they
had little formal education, also dictated that they could not find different types of work.

The results from this study showed the changing nature of leprosy stigma in Brazil. There
is reduced (but still present) stigma associated with the label of leprosy, but stigma remains in
relation to the physical changes that occur because of the disease and its treatment. Self-
stigma is also significant. Additionally, Brazil’s unequal society encourages stigmatisation of
those who are already disadvantaged.

APPLICATION OF FINDINGS

The results from this study suggest a few recommendations. Firstly, better explanations of the
possibility of leprosy reactions, the treatments, and the side-effect profiles of these treatments
are required when patients consult with healthcare professionals. Secondly, quicker
diagnoses and better leprosy awareness amongst physicians would help to reduce the number
of patients that develop sequelae and experience disability. Also, better instructions about
self-care, and better access to specialised care for patients already with sequelae is required in
order to prevent these sequelae from worsening. Thirdly, better holistic care is required for
leprosy patients, who are essentially living with a chronic disease. Psychological assessments
for patients would be useful in monitoring and improving mental health status. Finally,
leprosy education and awareness needs to continue, using the media as a tool, as most people
face stigma due to ignorance and misperceptions about the disease.

On a wider and more general level, human rights education is valuable for increasing
people’s awareness of the stigma and discrimination against persons affected by leprosy and
their families. This is also applicable for those living with disabilities, other stigmatising
conditions, and other marginalised groups.

LIMITATIONS

Firstly, the study setting provides some selection bias. ILSL is a specialised centre, and
patients who attend might be systematically different from other leprosy patients. First of all,
they usually require specialised treatments such as occupational therapy and physiotherapy.
Secondly, they have access to these specialised treatments. The sample does therefore not
include patients being managed in the primary or general hospital setting, who may have less
severe disease sequelae, or patients who do not access medical treatment at all. However, this
study aims to provide an insight into individual experiences, not to be representative of a
wider population.
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Secondly, participants may have experienced recall bias. Participants (particularly those
diagnosed several years ago) may not have accurately remembered specificities. But, many
patients found their diagnosis emotionally difficult and research suggests that emotional
memories are remembered more accurately, thereby reducing the effect of time on memory.**

Thirdly, interviews were not conducted by the primary researcher. Data produced by
qualitative research are regarded as a result of the interaction between researchers and
participants.’®?”°> The primary researcher is thought to develop an intimate bond with the
collected data, this is achieved by immersion in the field, and drawing on personal insights to
make analytic interpretations.®> An aspect of this dynamic was lost for this study. The
primary researcher relied on the interviewer’s technique and ability to follow the aims and
objectives of the study. When reading the transcripts during analysis, discrepancies between
what the primary researcher would have done and what the interviewer did were revealed.
However, since the chosen interviewer was a qualified research psychologist, these deviations
were accepted as valid and useful insight. They also helped to reduce bias in analysis by
allowing greater objectivity.

Finally, interviews in this study were translated into English from Brazilian Portuguese
transcripts. Conventional content analysis as applied to qualitative research focuses
extensively on the characteristics of language, deriving meaning from the content and the
context of the analysed text.”” Researchers must be able to determine the subtleties behind
the words used by participants, which can be a difficult task. This was not possible for the
primary researcher in this study. However, the translator was recognised as a key part of the
analysis process and educated in detail about the study’s aims and objectives. In similar
fashion as with coding, categorising, and deriving themes from data, translators must choose
between words and concepts to try to reconstruct meaning when there is no single correct
choice to be made.®® The translator was therefore part of the context of data production. The
translator described the meanings of colloquialisms and cultural idiosyncrasies that could aid
with interpretation.

FURTHER RESEARCH

Further leprosy stigma research in Brazil should be carried out in patients that are managed in
the primary or general hospital setting, and in those who belong to marginalised groups (e.g.
black and indigenous ethnicities and favela residents). Ethnographic study of these
participants might add to the richness of qualitative data. Further stigma research for other
chronic conditions should be carried out because, as shown in this study, the results are may
be transferable.

Conclusion

The findings of this study add to current body of leprosy stigma research, as well as more
generally to the understanding of stigma associated with chronic disease. The majority of the
study participants were low-income Brazilians, which coincides with national statistics on
people affected by leprosy in Brazil. Participants reported suffering from stigma and
discrimination. But overall, patients in this sample believe that national attitudes toward
leprosy patients are improving, and stigmatising attitudes are less severe than in the past.
Patients were ill prepared for the severe physical and mental effects of leprosy reactions,
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permanent skin changes and other disfigurement. The associated experienced stigma led to
reduction in social participation and isolation, and self-stigma. It is recommended that
patients are informed about the chronicity of leprosy and the potential for disease
reactivation, as well as the required treatments and the potential side-effects of these.
Additionally, faster and better disease diagnosis should help to prevent the development of
sequelae and disabilities, and thereby reduce stigma. Ongoing media and educational
campaigns, facilitated by a changing context of narrowing (but still very wide) socio-
economic inequalities in Brazil, are needed to help reduce stigma and discrimination by
correcting misperceptions about the disease transmission. Finally, human rights education is
required to teach consciousness about other stigmatised and marginalised peoples.
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Appendix 1 - Interview guide (English)

Interview guide

This interview guide contains an indication of the questions that will be asked. The exact
wording will change depending on participants. The study is exploratory and as such the
questions asked will depend on issues raised by the participant. Additional questions may be
added as analysis of data proceeds.

Introductory statement

e Hello, my name is Sisan Sillo. I am a medical student from the University of Birmingham
and I will be interviewing you today to discuss the impact of Hansen’s disease on your life.

e [Name of research assistant] will be conducting the interview. They will discuss with me
afterwards what you talked about.

Open questions

1. Before we start would you like to tell me a little bit about yourself, and how you came to
be here?
o Probe: Can you tell me a bit about when you were first diagnosed with Hansen’s
disease and how it made you feel?
2. How did you feel about telling people you had the diagnosis?
o Probes: Different groups of people — friends, family, work, spouse. Has this
changed, or do you still feel the same about telling people?
3. How did people around you react when they found out that you had Hansen’s
disease/leprosy?
o Probes: How have they responded since?
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4. Has your life changed in any way as a result of your Hansen’s disease/leprosy?
o Probes: work, relationships, housing, status
5. Do you think being diagnosed with Hansen’s disease/leprosy changed you in any way?
o Probes: mentally — attitudes, behaviours, physically — looks, situationally —
finances, position in society

If the following topics are not raised naturally in conversation, specific questions will be
asked around:

1. How do you feel about others with Hansen’s disease?
2. How do you think Brazilian society as a whole feels about patients with Hansen’s disease?

Closing
e [s there anything else you would like to tell me?

e Summarise

Thank you very much for taking the time to complete the interview. We greatly appreciate all
of the help that you have provided us. Have a nice day
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had about themselves, which indicated that prejudice is still present in social and familial
relations. Multidrug therapy was seen as something positive, but it caused much
discomfort and some women did not feel really cured at the end of the treatment.
Conclusion: Leprosy affects the lives of women in different aspects and economically
disadvantaged people are more vulnerable to the disease.
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RESUMEN: Objetivo: analizar el significado de la lepra para 28 mujeres diagnosticadas
con esta enfermedad, que se encotraban en atencién médica en un servicio de Infectologia
ubicado en Petrolina, Pernambuco, Brasil. Método: los datos fueron recolectados por
medio de entrevistas individuales y fueron evaluados por medio de la aplicacion de la
técnica de Andlisis de Contenido. Resultados: los relatos revelaron que la enfermedad
provocoé cambios en la vida cotidiana en relacién a los aspectos familiares, profesionales y
econémicos, ademds de haber influido en la imagen del cuerpo que las mujeres tenian
sobre si mismas, y estando el perjuicio presente en las relaciones sociales y familiares. La
poliquimioterapia fue vista como algo positivo, pero provoca efectos colaterales, y
algunas mujeres no se sentian realmente curadas en el final del tratamiento. Conclusion:
se llegé a la conclusidon de que la lepra afecta la vida de las mujeres en diferentes
aspectos y personas en desventaja econdmica son mds vulnerables a la enfermedad.
Descriptores: Lepra; Salud de la Mujer; Percepcion.

INTRODUCAO

A Hanseniase, doenca crénica estigmatizante e incapacitante, constitui um grave
problema de salde publica em diversas partes do mundo. A doenca tem na
poliquimioterapia (PQT) o principal motivo para o seu controle e reducao da elevada
prevaléncia. Contudo, os avancos obtidos ap6s a implementacdo desta ainda nao foram
suficientes para erradica-la, ocorrendo prioritariamente em 36 paises, a maioria situada na
Africa (52,8%), oeste do Pacifico (22,2%) e Américas (11,1%), entre os quais esta o Brasil.’

O Brasil apresenta elevados indices da doenca, encontrando-se em primeiro lugar
em coeficiente de deteccdo geral e segundo lugar em numero absoluto de casos, ficando
atras apenas da India. Além disso, concentra 90% do numero de casos registrados no
continente americano, em que o estado de Pernambuco apresenta 2,7 casos/10 mil
habitantes, ocupando o terceiro lugar na regido nordeste.”?

Em 1991, a Organizacao Mundial de Salde estabeleceu a meta, que nao foi atingida,
de menos de um caso para cada 10.000 habitantes, até o ano 2000. Para que tal feito
ocorresse, investiu na PQT e na inclusao social dos acometidos, aproximando-os dos
servicos de salde para o tratamento. Apesar disto, o estigma ainda é intenso, com
diferentes representacdes sobre a doenca, legado e histéria.*

O estigma, ao qual a doenca esta vinculada, é reflexo das manifestacoes clinicas,
que causam mudancas no corpo ou imagem dos acometidos, associando-se também a
impureza, pecado e castigo divino. Os significados e interpretacdes sobre Hanseniase sao
produto da interacao entre os sujeitos, entre estes e as instituicées e pelas instituicoes
entre si, bem como por meio dos meios de comunicacéo, cujo intercambio de significados
leva a formacao do sentido que a doenca tem para as pessoas.”®

Desta maneira, as representacoes da Hanseniase sobre a imagem do corpo feminino
€ um aspecto explorado por autores que estudam mulheres com Hanseniase, considerando
que as modificacoes corporais ocasionadas pela doenca e tratamento levam a limitacoes e
dificuldades no desempenho das atividades de vida diaria. Além disso, o preconceito
vivenciado ou temido, ancorado em velhos significados sobre a doenca, prejudica a satde
emocional das pessoas e leva a dificuldades nos relacionamentos, entre familiares e
colegas de trabalho e se estende a outras interacdes sociais.’

Medo, ansiedade e depressao constituem alteracées que podem estar presentes em
mulheres com Hanseniase e que, somados a outros fatores, poderao afetar a evolucao da
doenca e interferir no sistema imunoldgico, acarretando ou intensificando as reacoes
hansénicas. Mesmo assim, ainda sao poucos os estudos sobre prejuizos nos modos de viver
de mulheres com Hanseniase. Frente ao exposto, esta investigacao teve como questao de
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estudo: como a hanseniase e seu significado afeta a vida de mulheres acometidas? O
objetivo foi analisar o significado da Hanseniase na vida de mulheres com o diagnéstico da
doenca.

METODO

Trata-se de pesquisa descritiva com abordagem qualitativa, a qual possibilita
trabalhar com aspiracées, crencas, valores, atitudes, motivos e significados,
correspondendo a um espaco mais profundo das relacdes, preocupando-se com o ponto de
vista do sujeito e tendo a participante liberdade de resposta.? O estudo ocorreu na cidade
de Petrolina-PE, tendo como cenario um Centro de Referéncia para o Diagndstico de
Hanseniase e Tuberculose.

No referido local, as possiveis participantes eram identificadas e, tdao logo os
objetivos explicitados, eram convidadas a responderem ao instrumento de coleta em sala
reservada para tal no proprio servico. A selecao das participantes deu-se por conveniéncia,
por meio do acesso as mulheres que compareciam ao servico, com abordagem direta na
sala de espera. Os critérios de inclusdao no estudo foram: ser do sexo feminino, ter entre 18
e 59 anos de idade e ter sido diagnosticada com a doenca, estando em tratamento ou
acompanhamento apods o término deste. Excluiram-se gestantes e puérperas com o intuito
de evitar vieses a pesquisa, ocasionados especialmente pelas modificacbes emocionais,
corporais e familiares que podem ocorrer no periodo gestacional e pos-natal. A coleta foi
encerrada quando da saturacao dos dados, observada pela repeticao das informacoes
através das falas das colaboradoras.

Os dados foram coletados por meio de entrevista semiestruturada guiada por um
roteiro com perguntas sobre a experiéncia de viver com Hanseniase, bem como a
influéncia desta nas relacdes cotidianas. A duracao média da entrevista foi de 33 minutos.
Todo o material foi transcrito e interpretado por Analise de Conteldo,” com resultados
agrupados em categorias tematicas, posteriormente confrontadas com a literatura
existente.

A pesquisa obedeceu as recomendacdes éticas de pesquisa com seres humanos,
sendo aprovado em de 12 de marco de 2015 sob o protocolo nimero 0010/060215
(CEDEP/UNIVASF). A fim de preservar o anonimato, utilizou-se para identifcar as
participantes ao longo do texto, a letra M de Mulher, seguida de algarismo arabico que
indica a ordem de participacao.

Ao decidirem participar da pesquisa, todas as colaboradoras assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias, ficando uma copia em seu poder e outra
com a pesquisadora.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As 28 participantes tinham entre 21 e 59 anos, com maior concentracao de casos
(10) na faixa etaria entre 30 e 39 anos, a maioria com ensino médio completo (9) e ensino
fundamental incompleto (8). Sao resultados que estao de acordo com os encontrados na
literatura,” mostrando que ao incidir sobre mulheres em idade mais produtiva e com
menor escolaridade, a doenca nao s6 afeta a economia familiar, como também repercute
no desenvolvimento de formas incapacitantes, pelas dificuldades de compreender as
orientacoes sobre a prevencao de deformidades. Quanto a renda familiar, esta variou de
um a trés salarios, semelhante ao encontrado em outro estudo, em que 91% dos
participantes percebiam entre 1 e 3 salarios."
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Obedecendo a classificacdo operacional, o maior percentual de casos foi
Multibacilar, o que pode indicar estabilizacao da endemia, visto que as pessoas mais
afetadas sao as que tém maior suscetibilidade a doenca, poupando os imunologicamente
competentes. Entretanto, também pode significar que a deteccdo de casos novos esta
ocorrendo de forma tardia.””"

Reacoes Hansénicas pelo uso da PQT foram apresentadas em 57,1% das
participantes. Ressalta-se que os estados reacionais constituem a principal causa de
incapacidade em hansenianos, resultado das lesdes que acarreta aos nervos. Estas
situacdes sdo pouco compreendidas e de manejo complexo.™

Dando seguimento, proceder-se-A com os dados referentes a entrevista
propriamente dita. A analise do significado da Hanseniase para as participantes esta
categorizada em dois nlcleos de sentido: “a descoberta da Hanseniase” e “o significado da
doenca”.

A descoberta da Hanseniase

Inicialmente, as participantes foram questionadas sobre como se deu a
identificacao de sinais sugestivos da doenca na pele e qual a conduta adotada nestes
casos. Vinte delas suspeitaram da doenca pela presenca de manchas, quando, entao,
procuraram servicos de saude em busca de atendimento, algumas na rede publica e outras
na rede privada. As demais referiram apresentar dor e dorméncia, sem manchas.

Percebi manchas no meu corpo na hora do banho e depois eu
procurei o dermatologista. (M6)

Na gestacdo, ha 10 anos, eu percebi umas manchas, mas ndo fiz nada.
Depois comecei a sentir dores, minhas mdos ficaram deformadas e eu
acabei procurando o ortopedista. Foi uma peregrinacdo grande até
que descobriram a Hanseniase em mim. (M1)

Néo tinha manchas, mas eu sentia muitas dores. Dai eu procurei o
Posto de saude e fui encaminhada ao reumatologista. (M2)

Conforme demonstrado nos recortes das falas, constata-se que apesar da presenca de
sintomatologia sugestiva, inicialmente as participantes nao suspeitaram que estivessem
com Hanseniase. Quanto a deteccao da doenca, durante a gravidez, a literatura indica que
este periodo induz a recidivas e exacerba lesdes pré-existentes, podendo contribuir para a
evolucao da doenca da forma indeterminada para Virchowiana, sobretudo em pessoas
imunologicamente incompetentes, ou naquelas que nao seguem o tratamento
adequadamente. Destaca-se que nos Ultimos trés meses de gestacao e nos trés primeiros
da lactacdo a imunossupressdo é acentuada, o que induz a manifestacdo da doenca.’

As participantes atendidas na rede privada tiveram o diagndstico de Hanseniase
confundido com problemas ortopédicos ou neurologicos, entre outros. Tal dificuldade
resultou em sentimento de revolta, principalmente pela burocracia existente.

Entdo, isso serviu para eu refletir sobre quantas pessoas passam
pela mesma situacdo, ficam na burocracia ou em busca de um
diagndstico mais rdpido. E elas podem se prejudicar, porque como
meu diagndstico levou esse tempo todo, meu caso poderia ter
piorado muito mais. (M24)
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A demora no estabelecimento do diagnostico esta associada a fatores, como
desconhecimento a respeito dos sinais da doenca, falhas operacionais em servicos de Atencao
Primaria a Salde e manifestacoes clinicas semelhantes a outras doencas. Assim, adia-se o
diagnéstico, além de protelar o inicio do tratamento pela perda de tempo com outras suspeitas.

Apesar de as mulheres demonstrarem mais cuidado com o corpo e buscarem ajuda,
quando percebem alteracées que afetem a sua autoimagem, quando se trata de
Hanseniase isto ndo se cumpre, considerando que as alteracdes na pele se dao de forma
lenta e gradual, por vezes pouco significativas. Nessas situacées, uma mancha pode ser
confundida com uma micose e tratada como tal. Portanto, a insuficiéncia de informacao
contribui para que a doenca se mantenha como um grave problema de saude publica.

O significado da doenca

Os dados sobre o significado da Hanseniase foram agrupados em quatro sub-nlcleos de
sentido: sentimentos envolvidos: dicotomia; mudancas no cotidiano poés-diagnostico; o
tratamento como ponte para a cura e influéncia da familia no restabelecimento da saude.
Cada um deles sera exposto e discutido adiante.

Sentimentos envolvidos: dicotomia

Para algumas participantes, ter Hanseniase estava associado a “perda da salde”, a algo
ruim e impactante. O tratamento demorado, as dores e o0 medo das deformidades fizeram
emergir sentimentos negativos como tristeza, desesperanca e depressao.

Ndo sei nem explicar, significou tristeza, eu venho sé doente
direto, so sentindo dor. (M5)

Quando disseram o que era eu fiquei desesperada, pensava que ia
morrer, eu entrei em depressdo. (M27)

Foi um impacto profundo, porque é uma doenca que mesmo
sabendo que tem tratamento, é dificil de lidar, é dificil de
conviver, porque tem algumas reacées, tem alguns sintomas e
incomoda. (M4)

A descoberta da Hanseniase em outros estudos'®"’ também foi permeada por
sentimentos como tristeza, medo e desesperanca. Conforme descrito, o diagndstico
contribuiu para a formacao de uma nova identidade nas pessoas portadoras, atrelada as
representacoes sociais, ao estigma enraizado no imaginario popular e as limitacoes
ocasionadas pela doenca, o que potencializa anseios negativos.

Embora tenham relatado dificuldades diversas, as participantes deste estudo
também demonstraram otimismo ante o diagnostico. Ao recebé-lo, surgia-lhes a
possibilidade do tratamento e esperanca de cura, o fim almejado e a motivacao para
prosseguir na luta contra a doenca.

Foi bom ter descoberto, porque eu estou me tratando e eu quero
ficar boa. (M8)

Foi bom, porque eu estou fazendo o tratamento, ndo é? Descobri
que dd para fazer o tratamento. (M26)
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Os relatos das participantes sao sugestivos de que a crenca de doenca incuravel foi
superada, apesar do estigma ainda existente, o que representa um estimulo para o
autocuidado, facilita a adesao ao tratamento e a adocao de medidas de prevencao de
incapacidades. Desta maneira, diferentes sentimentos podem se manifestar, apos o
diagnostico de uma doenca como a Hanseniase, mas o modo como cada mulher reagira é
influenciada por sua histdria de vida, pelo apoio recebido em sua rede de interacoes, pelos
estigmas e pelas informacdes veiculadas nos meios de comunicacio e no senso comum.®

Mudancas no cotidiano pés-diagnéstico

A doenca alterou a rotina, levou a limitacdes e acarretou em dificuldades nas
atividades de vida diaria. Sobretudo, as reaces hansénicas e o tempo dedicado a doenca,
segundo as participantes, eram responsaveis pelas maiores modificacoes cotidianas.

Trouxe muitos problemas, porque a pessoa ficar sem a saude, sem
poder trabalhar, ficar dependendo dos outros. (M12)

Vocé tem que parar, tem a questdo da medicacGo, tem uma série
de reacbes e vocé muda, esquece outras coisas e se dedica so
aquela questdo da Hanseniase. (M22)

As limitacoes fisicas decorrentes da Hanseniase afetam a vida cotidiana da mulher.
Esta se vé na dependéncia de outras pessoas para desenvolver atividades diarias, um
quadro de problemas constituido por extenso tratamento com retorno mensal ao servico de
salde, fragilidades emocionais e fisicas.''®"

Assim, as principais queixas referem-se a perda da capacidade laborativa, conforme
relatado pela maioria das mulheres participantes desta pesquisa. Para elas, as dores
dificultaram ou impediram o trabalho, interferindo em toda a dinamica da vida cotidiana,
especialmente por desenvolverem atividades laborativas que exigiam um esforco fisico
maior, ja que se diziam faxineiras, agricultoras ou donas de casa.

Eu trabalhava de doméstica, lavava roupa, fazia faxina, ai depois
ndo consegui mais, porque sentia muita dor. (M12)

Eu ndo posso mais andar para ir ao servico [choro]. Atrapalha tudo!
E porque a pessoa fazia uma coisa e ndo pode mais fazer, ai é ruim,
fica dificil. (M18)

Eu parei de trabalhar, eu era trabalhadora rural, ai parei de
trabalhar por causa das dores, porque minha mdo incha e eu néo
tenho mais forca de segurar nada. (M20)

As dificuldades para obter trabalho formal, tendo em vista as limitacoes fisicas,
refletiram na renda familiar, principalmente para as mulheres que nao eram beneficiadas
pela Previdéncia Social. Para aquelas que se dedicavam ao cuidado da casa e dos filhos, as
limitacdes também repercutiram na convivéncia familiar.

Andar, dancar, até dentro de casa mesmo, lavar um prato doi as
juntas, doi tudo. (M5)
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Atrapalhou tudo na minha vida, nem minha filha de dois anos eu
posso botar no braco, porque ndo posso pegar peso. (M11)

Pesquisa sobre a avaliacao da qualidade de vida de pessoas com Hanseniase revelou
que mais de 1/3 sofreu algum tipo de interferéncia no trabalho e/ou estudo, levando ao
afastamento temporario, dificuldades na execucdo de atividades, incapacidades
permanentes e aposentadoria. Assim, compreende-se que ao atingir a populacao
economicamente ativa, a Hanseniase gera impedimentos e mudancas no trabalho e na vida
social, causando-lhes problemas econémicos e traumas.”

As dificuldades no trabalho também estao associadas ao preconceito. Por isso, como
mecanismo de defesa, algumas participantes relataram que escondiam a doenca, evitando
comentar sobre o diagndstico neste ambiente.

Tenho receio, porque se eu dissesse que estou com Hanseniase, ai a
maioria ndo entenderia, ndo é?! Ai eles poderiam ter preconceito.
(M14)

Agora o preconceito estd menos, porque com isso jd houve uma
explicacdo de como funciona. Entdo, na verdade, é muito a questdo
de informacdo que ndo se tem. (M22)

O preconceito relacionado a Hanseniase perpetua-se e contribui para o processo de
exclusdo. Para quebrar a sua cadeia, as Praticas Educativas em Salde constituem-se
ferramentas importantes, especialmente por terem a capacidade de desmistificar
representacoes sociais enraizadas sobre o tema.

O tratamento como ponte para a cura

Apesar do tratamento demorado e das reacdes adversas, a PQT foi reconhecida
como viabilidade da cura e restauracao da salde. Os recortes adiante evidenciam esta
percepcao ao retratarem as nuances e possibilidades relatadas.

O tratamento é bom, porque tem chance de cura, ndo é? A pessoa
pode viver uma vida melhor. E se a pessoa ndo se tratar, pode ficar
até aleijada. (M4)

Tranquilo. Eu ndo me queixo ndo. E gratuito também, a gente
recebe, ndo é? O tempo é que é longo, mas se é o que a gente
precisa para ficar bom... (M2)

E um pouco devastador, traz muitas dificuldades, muita fraqueza,
ent@o a pessoa muda, ndo é mais a mesma. (M28)

No comeco, eu nem me preocupava, porque como era SO uma
mancha, eu ndo fazia o tratamento direito. Eu tomava dia sim, dia
ndo, porque eu pensava que ndo ia se agravar, agora depois que
apareceu outras manchas, eu decidi me tratar direito. (M9)

Reunir informacoes sobre o esquema de tratamento da Hanseniase facilita a adesao
do paciente. A adesdo ao tratamento esta associada ao nivel de conhecimento da terapia:
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tempo de duracdo, drogas utilizadas e suas reacdes.”’ Isto mostra a importancia da
aproximacao entre a equipe de salde e o paciente, para que possa ter conhecimento sobre
o modo de vida deste, compreendendo seus limites e potencialidades e, dessa maneira,
planejar e executar o cuidado de maneira que atenda as necessidades da clientela e
contribua para a reducao de danos advindos do tratamento medicamentoso.

Destarte, a informacao auxilia na desconstrucao do pensamento do senso comum de
que a Hanseniase é uma doenca sem perspectivas de cura, o que desestimula a adesao ao
tratamento prolongado. Mesmo diante de tantos avancos no que se refere ao tratamento
da patologia, algumas mulheres ainda permaneciam descrentes da sua efetividade.

Os médicos dizem que tem cura, s6 que eu ndo acredito. Eu fiz o
tratamento dois anos e agora a doenca voltou. (M20)

O tratamento para mim ndo estd sendo ld essas coisas, porque jd
tem uns trés anos que eu estou fazendo e tem dias que eu estou
bem, tem dias que ndo. (M6)

As queixas de dores frequentes e as reacdes inflamatorias, posteriores a PQT,
contribuiram para que estas mulheres desacreditassem da cura, o que também foi
encontrado em outro estudo.?? A PQT vem sofrendo uma crise de credibilidade, visto que a
doenca tratada com a mesma tecnologia € vivenciada como qualquer outra, curavel para
alguns pacientes e para outros como uma doenca cronica, sem cura. Dessa forma, a PQT
nao é variavel isolada no contexto da doenca, como muitas vezes propdoe o modelo
biomédico, mas a histdria, cultura e as intersecoes entre a doenca e a sociedade sao
fatores que trazem significados ao que é estar doente e o que é estar curado, indo além da
cura bacteriologica.?

Influéncia da familia no restabelecimento da saude

Algumas entrevistadas relataram que seus familiares desempenhavam papel
importante no enfrentamento da doenca. Percebe-se que a familia desempenhou um papel
importante ao lhes estimular a seguir com o tratamento.

Ah, minha familia me da muita forca, me apoia, diz que eu vou
ficar boa. (M20)

Minha familia sempre me dd forca, fala para eu ndo desistir. (M19)
Eles apoiam, ddo o maior apoio, me ajudam bastante. (M6)

Diante de uma situacdo de adoecimento, a familia é a instituicdo na qual o doente
buscara apoio para o sofrimento e baixa autoestima, sendo uma grande aliada na luta pelo
retorno da saide.”* Além do apoio familiar, as informacdes repassadas por profissionais de
salde, como aquelas veiculadas nos meios de comunicacao a respeito da doenca e dos
avancos da ciéncia, contribuiram para as mudancas no modo de a sociedade acolher as
pessoas com Hanseniase. Contudo, o ambiente familiar também pode ser cenario de
preconceito, como visto nos relatos.

Eu acho que eles tém um pouco de medo de passar Hanseniase para
eles, porque os meninos ficam falando assim ‘e se passar para a
gente?’ (M10)
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Eles tém muito medo, e tem gente que tem preconceito ndo é?
(...). Dois irmdos meus que tiveram uma doenca parecida, tiveram
manchas, mas assim num instante desapareceram, eles pensaram
que era Hanseniase, jd ficaram dizendo que tinham pegado de mim.
Entdo, acho que eles tém preconceito. (M4)

Estes depoimentos corroboram achados de estudo que mostrou o afastamento de familiares
por medo do contagio, além do isolamento do proprio portador motivado pelo
preconceito.” O estigma presente nos casos de Hanseniase repercutiu também na vida
afetiva das participantes, culminando em abandono dos companheiros e em dificuldades
para futuros relacionamentos afetivos.

Quando eu disse, ele foi embora: o pai de minha filha! A gente
viveu 16 anos juntos. (M20)

Isso trouxe um peso muito grande até na vida amorosa! As vezes, o
familiar ndo entende que a pessoa mudou, que ndo pode levar
aquela rotina que levava antes, porque ficou mais frdgil, porque
sente muita dor. O corpo muda muito e ndo é todo marido que
entende isso. E precisa da familia para cuidar-se. (M28)

Ndo consigo me envolver com uma pessoa, porque eu tenho
vergonha. (M23)

Estudo multicéntrico sobre género e Hanseniase constatou que, no Brasil, 25% das
mulheres foram abandonadas por seus companheiros ou se divorciaram apos o diagndstico
da doenca. Contraditoriamente, menos da metade desse percentual (10%) ocorreu quando
tal diagnéstico foi realizado em homens.?

Percebe-se também uma estreita relacao entre a familia e a imagem que estas
mulheres fizeram de si mesmas. Devido as alteracdes corporais que afetavam a autoestima
e, por conta disto, sentiam vergonha e buscavam isolar-se, algumas compreendiam que
relacdes afetivas nao deveriam ser vivenciadas naquele momento.

As marcas na pele denunciam a doenca, o que justifica o medo da rejeicao,
considerando o estigma e o preconceito ainda existentes. Isto compromete a aparéncia
pessoal e leva muitas mulheres ao auto-isolamento.'® Nesta pesquisa, apesar das
mudancas, algumas participantes demonstravam boa relacao com o corpo, pois se sentiam
impotentes diante das alteracdes corporais e acabavam por conformar-se.

Aparece mancha no seu corpo e vocé fica com vergonha, tem receio
de sair. No comeco, eu tinha muito isso, ndo gostava de sair e até
hoje eu ndo posso vestir roupa curta, porque as manchas ficam
muito expostas. (M9)

Fiquei gorda, barriguda, rosto inchado e n@o era desse jeito o meu
corpo. Eu encaro com muita tristeza mesmo e tem dia que eu fico
deprimida mesmo. (M6)

Meu corpo era bonitinho, mas quando eu o vi assim, cheio de
manchas, fiquei desesperada, ai depois eu fui conversando com as
pessoas, com a enfermeira do posto, foi melhorando, porque ela é
gente boa, ela conversa com a pessoa. (M21)
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Portanto, os significados da doenca, o modo de sentir as modificacdes corporais, as
sequelas e as reacdes aos medicamentos estao intimamente relacionados as relacoes de
género, construidas historicamente. O planejamento do cuidado precisa incluir questoes
relacionz;lzdas ao género, sexualidade, mudancas corporais e condicées socioculturais das
pessoas.

CONCLUSAO

A Hanseniase prejudicou, sobremaneira, a vida das participantes, cujas alteracoes
afetaram nao apenas a pele e o corpo, mas suas interacoes sociais: convivio familiar, social
e profissional, além da situacdo economica. As limitacoes fisicas levaram a perda da
capacidade produtiva e a dependéncia, pela impossibilidade de efetuar atividades da vida
diaria, como o cuidado da casa, dos filhos e de si mesmas.

Os resultados ndao so reafirmam o preconceito socialmente construido, como
também que a Hanseniase mantém relacdao com a condicdo econdmica, acometendo,
sobretudo, pessoas menos favorecidas. Considerando a incidéncia elevada da doenca na
regidao e os prejuizos representados pela demora no estabelecimento do diagnodstico, é
recomendavel aos profissionais de salde o desenvolvimento de um cuidar individualizado,
com olhar ampliado e atento as alteracdes na pele sugestivas da doenca e, em particular
durante o pré-natal, indagando gestantes sobre a presenca de manchas com alteracdes de
sensibilidade. Além disso, que desenvolvam praticas educativas favoraveis ao
esclarecimento e tomada de consciéncia das pessoas sobre a doenca.

Diante do que foi exposto, pode-se observar que a doenca ainda causa sentimentos
e visoes contraditorias. Quando ha desconhecimento acerca desta nova condicao, faz-se
necessario que os profissionais de saude aprimorem a escuta e atuem para dirimir os
medos e anseios dos pacientes, pois pode significar a desmitificacao desta. Os resultados
desta pesquisa tém sua utilidade nao apenas para consulta da equipe interdisciplinar nos
cuidados a mulheres portadoras de Hanseniase, como também para nortear docentes e
estudantes de cursos da area de saude em busca do cuidado integral.

Vale ressaltar que esta pesquisa foi realizada com mulheres atendidas em um
servico para onde sao encaminhados os casos de dificil manejo, o que pode configurar
limitacdo para o estudo. Sugere-se, assim, que outros sejam realizados com selecao das
mulheres nas Unidades de Salde da Familia, que acompanha a maioria dos casos,
possibilitando uma visao mais abrangente do tema tratado.
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ABSTRACT
Introduction: Chapters 13 and 14 of Leviti-

cus focus on performance against leprosy, most
feared throughout history that diseases like
syphilis Black Death or disease. The aim of this
paper is to analyze thoroughly the preventive
measures of both sections from the biblical lep-
rosy, its consequences and its impact through-
out history.

Method: Chapters 13 and 14 of Leviticus
in three different versions of the Bible was dis-
cussed. Later, other studies and manuals com-
municable diseases were analyzed.

Development: The findings highlight the

utility of the above measures to control the

spread of contagious diseases, quarantine ap-
pearing as the optimal solution to promote the
welfare and health of the community at that
time, and hygiene was considered a corner-
stone in this area.

Conclusions: The implementation of these
interventions has produced notable benefits,
especially in reducing mortality in both the
Jewish population of the biblical period and
subsequently other companies, highlighting
some cities during the Black Death; and they
have formed the pillars on which rests the cur-
rent epidemiology and public health.

Keywords: Leviticus, leprosy, preventive

measures, contagious diseases, quarantine.

RESUMO

Introdugio: Capitulos 13 e 14 de Levitico
foco no desempenho contra a lepra, o mais
temido por toda a histéria que doengas como
sifilis Peste Negra ou doenca. O objetivo deste
artigo ¢ analisar cuidadosamente as medidas
de preven¢do de ambas as secgdes da lepra
biblica, suas conseqiiéncias e seu impacto ao

longo da historia.
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Método: Capitulos 13 e 14 do Levitico em
trés versoes diferentes da Biblia foi discutido.
Mais tarde, foram analisados outros documen-
tos e manuais de doencas transmissiveis rela-
cionados com as doengas descritas na Biblia.

Desenvolvimento do tema: Os resultados
destacam a utilidade das medidas acima refe-
ridas para controlar a propagacdo de doencas
transmissiveis, quarentena aparecendo como
a solucdo ideal para promover o bem-estar ea
saude da comunidade na época, e higiene foi
considerado um marco na nesta area.

Conclusdes: A implementagdo destas in-
tervengdes produziu beneficios notaveis, es-
pecialmente na redugdo da mortalidade, tan-
to a populagdo judaica do periodo biblico e,
posteriormente, outras empresas, destacando
algumas cidades durante a Peste Negra; e eles
formaram pilares sobre os quais repousa a epi-
demiologia atual e satde puiblica.

Palavras-chave: Levitico, lepra, medidas de

prevencdo, doengas transmissiveis, quarentena.

RESUMEN

Introduccion: Los capitulos 13 y 14 del li-
bro de Levitico se centran en la actuacion ante
la lepra, enfermedad mas temida a lo largo de
la historia que enfermedades como la Peste
Negra o la sifilis. El objetivo del presente arti-
culo es analizar de forma exhaustiva las medi-
das preventivas de ambos capitulos frente a la
lepra biblica, sus consecuencias y su repercusi-
6n a lo largo de la historia.

Método: Se examinaron los capitulos 13 y
14 del Levitico en tres versiones diferentes de
la Biblia. Posteriormente se analizaron otros
documentos de investigadores relacionadas
con la temdtica y manuales de enfermedades
transmisibles.

Desarrollo del tema: Los hallazgos ob-

tenidos destacan la utilidad de las medidas

descritas para controlar la expansion de las
enfermedades transmisibles, presentandose la
cuarentena como la solucién mas éptima para
promocionar el bienestar y la salud de la comu-
nidad en aquel periodo, y la higiene era consi-
derada un eje fundamental en este ambito.

Conclusiones: La aplicacion de estas inter-
venciones ha producido beneficios notorios,
especialmente en la reduccion de la mortali-
dad, tanto en la poblacion hebrea del periodo
biblico como en otras sociedades posterior-
mente, destacando algunas ciudades en du-
rante la Peste Negra; y han instaurado pilares
sobre las que descansa la epidemiologia y sa-
lud publica actual.

Palabras clave: Levitico, lepra, interven-
ciones preventivas, enfermedades transmisi-

bles, cuarentena.

INTRODUCCION

Las enfermedades contagiosas han horrori-
zado y diezmado a la humanidad durante toda
su historia, ocasionando exclusion social y dis-
criminacion a los afectados de tales dolencias.
La Enfermeria de Salud Publica naci6 en el
movimiento sanitario inglés del siglo XIX. La
teoria germinal de las enfermedades infeccio-
sas de Pasteur y los postulados de Koch formu-
lados a partir de sus estudios sobre el antrax
y la tuberculosis a finales del siglo XIX, apor-
taron claridad a la etiologia de las enferme-
dades infecciosas (Worboys, 2000; Williams,
2010; Goering, Dockrell, Zuckerman, Roitt y
Chiodini, 2012). Los hallazgos obtenidos por
ambos investigadores estimularon el interés
de nuevos cientificos por el estudio de la in-
munidad y el tratamiento de las enfermedades
causadas por agentes infecciosos. Pasteur y
Koch son considerados los padres de la micro-

biologia debido a sus magnificos experimentos
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y los resultados obtenidos de ellos. Sin em-
bargo, previamente a ambos investigadores,
existe constancia de otros sucesos relevantes
en la historia de la profilaxia ante enfermeda-
des contagiosas. Mds de tres milenios antes de
los estudios de Pasteur y Koch se registraron
por escrito las primeras medidas profilacticas
ante las enfermedades contagiosas y ya consta-
ba conocimiento sobre la posibilidad de con-
traer una enfermedad contagiosa por distintas
vias, como el contacto directo o con las heces
(Hernandez, 2007). Este hito en la historia de
la prevencion de enfermedades transmisibles
se menciona detalladamente en el Pentateuco
biblico.

A diferencia del Papiro de Ebers (Porter,
1997), documento egipcio redactado en fechas
similares al Pentateuco (1500 a. E. C.") y que
contiene tratamientos para la sanacion de en-
fermedades con plantas, aceites y heces - al-
gunas de estas medidas de caracter nocivo in-
cluso para el paciente -, el Pentateuco presenta
legislacion sanitaria preventiva que incluye la
higiene, la cuarentena y el saneamiento muy
superior a la que poseen los egipcios y otras
sociedades antiguas de ese dia, y se podria
afirmar que supera a la mayoria de normas
meédicas frente a las enfermedades contagio-
sas practicadas hasta el siglo XIX d. E. C,, si-
glo considerado como la época dorada de la
microbiologia (Catalano, 2006; Sullivan, 2010;
Sun 2013).

Los capitulos 13 y 14 del texto religioso
de Levitico se centran en la actuacién ante la
lepra, enfermedad que segin Rosen (1958),
infundié mds miedo a lo largo de la historia

Culturo de los Cuidados .

que enfermedades como la Peste Negra que

asold Europa durante el siglo XIV d. E. C.yla
sifilis durante el siglo XV d. E. C. El objetivo
del presente articulo es analizar de forma ex-
haustiva las disposiciones sanitarias de ambos
capitulos frente a la lepra biblica, las posibles
consecuencias beneficiosas resultantes de la
aplicacién de estas medidas en la sociedad he-
brea antigua y la repercusion de la legislacion
sanitaria mosaica respecto a la lepra ante di-
ferentes enfermedades transmisibles a lo largo
de la historia de la humanidad.

Contextualizacion del libro biblico de Levitico

La validez histérica de la Biblia se ha es-
tablecido firmemente a través de varios des-
cubrimientos arqueoldgicos, como los rollos
del Mar Muerto, colecciéon de manuscritos ha-
llado a mediados de siglo XX d. E. C. (Keller,
1990). Es bien aceptado que Moisés terminé
de redactar el Pentateuco alrededor del 1500
a. E. C., y compone la Tora y el Talmud judio,
parte del Antiguo Testamento de la Biblia, y

! Las designaciones antes de Cristo «a. C.» y después de Cristo «d. C.» presentan un matiz religioso. Este articulo tiene la
finalidad de presentar las medidas preventivas ante la lepra biblica registradas en el libro de Levitico sin adentrarse en las
creencias religiosas inherentes a los textos sagrados y analizando su contenido desde la neutralidad. Por ello, los términos
antes de la Era Comun «a. E. C.» y después de la Era Comun «d. E. C.» resultan mds acertados y son usados por académicos

y cientificos de todas las confesiones.

3 Cuatrimestre 2016 « Afo XX - N.° L6

43



Culturo de los Cuidodos

parte del Coran (Truong, 2000). Tras la salida
de las tierras egipcias relatada en el Exodo, los
hebreos, también denominados israelitas debi-
do a su antecesor Israel, mas conocido como
Jacob, comienzan su viaje a través de la region
desértica de la actual Peninsula Arabiga - odi-
sea que abarcaria cuarenta afos y miles de ki-
lémetros hasta llegar a la denominada Tierra
Prometida (Garcia, 1998).

El libro de Levitico comprende parte del
codigo legislativo entregado por Jehova® a
su pueblo a través de Moisés, y que describe
principalmente los cometidos sacerdotales,
pero también registra decretos sanitarios. La
organizacion sanitaria, que inclufa a los sa-
cerdotes hebreos como inspectores sanitarios,
era imprescindible, ya que durante la travesia
en el desierto los israelitas se exponian a nue-
vos agentes patdgenos y podian contraer en-
fermedades de dificil control. Lo importante
era romper la cadena epidemioldgica, espe-
cialmente evitando la diseminacién del mi-
croorganismo patdgeno, y posibilitar la erra-
dicacién rapida de la enfermedad para evitar
el origen de una epidemia incontrolable. Por
este motivo, en la Biblia se mencionan mads
medidas profilacticas e higiénicas que técni-
cas curativas (Cohen, 2004). Podemos afirmar
que sin un complimiento estricto de este co-
digo legislativo, es altamente improbable que
el pueblo hebreo pudiera alcanzar la Tierra
Prometida tras cuarenta aflos en el desierto sin
perecer gran parte de la poblacion a causa de

una epidemia.

La lepra biblica y la Enfermedad de Hansen

La lepra o enfermedad de Hansen, causa-
da por el Mycobacterium leprae y descubierto
por el investigador noruego Hansen en 1874,
es una patologia bacteriana crénica de la piel,
nervios periféricos y, en su forma lepromato-
sa, de las vias respiratorias superiores (Chin,
2001). Constituye la segunda micobacteriosis
mundial después de la tuberculosis, y su in-
cidencia mundial aproximada es de 255.000
nuevos casos en 2007, lo que ha provocado que
la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
afirme que esta enfermedad ya no constituye
un problema de salud publica a escala mun-
dial (menos de 1 caso por 10.000 habitantes),
pero todavia persisten zonas con una elevada
endemicidad (Flageul, 2011). La OMS destaca
entre sus principales manifestaciones manchas
blanquecinas o rojizas cutaneas con pérdida
de sensibilidad neuropitica, lo que impide que
los afectados perciban sensaciones térmicas y
dolorosas en las lesiones y en estadios avanza-
dos produce automutilaciones. Esta patologia
se transmite a través del contacto directo y go-
ticulas nasales y orales en pacientes que no re-
ciben tratamiento. Actualmente, la lepra tiene
cura, y el individuo que esta siendo tratado no
provoca el contagio a otras personas (Sasaki,
Takeshita, Okuda y Ishii, 2001).

Lalepra lleva milenios atemorizando y afli-
giendo a la humanidad, siendo una enferme-
dad histéricamente atemorizante, vergonzosa
y altamente estigmatizante. Descubrimientos

arqueoldgicos sefalan el padecimiento de la

? Los textos hebreos originales que integran el Antiguo Testamento contenian cuatro consonantes que representaban el nom-
bre divino. A estas cuatro letras se le denominé Tetragramatoén, y se presentan frecuentemente, como se puede observar en los
manuscritos hallados en el Mar Muerto. Estas cuatro consonantes son traducidas como YHWH, mas se desconoce su lectura
correcta, debido a que el lenguaje hebreo antiguo no registraba las vocales.

Las consonantes YHWH se han traducido a nuestro idioma como Jehova, Yavé o Yahweh, siendo la mas utilizada en nuestro
idioma Jehovd. Numerosas versiones de la Biblia han sustituido el Tetragramatén (YHWH) por “El Sefior”. Sin embargo,
también existen versiones que mantienen el nombre divino, como la King James Version en inglés de 1611, que registra el

nombre divino Jehovah en Exodo 6:3.
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poblacién por ella en regiones de la India ya
entre 2000 y 2500 a. E. C. (Sasaki et al., 2001),
y diferentes papiros egipcios también hacen

referencia a la misma. Los médicos griegos de
Alejandria la denominaron como elephantia-
sis, patologia que algunos afirman ser introdu-
cida en Europa con el retorno del ejército de
Alejandro Magno a Macedonia tras su estan-
cia en la India en 327 a. E. C,, e introducida
en Roma en el 62 a. E. C. por los ejércitos de
Pompeyo tras sus batallas con Mithridates. Los
arabes la denominaron “juzam” que significa
edema o hinchazén (Muiioz, Constanza, Her-
nandez y Navarrete, 2013).

La lepra biblica fue designada con el tér-
mino tsarath o tzaraat, y la equivalencia entre
las patologias de hoy en dia con la descrita en
los textos biblicos es difusa (Cule, 1987; Co-
hen, 2004). Cohen (2004) sefala que distintos
expertos, basandose en el cuadro clinico des-
crito en el Levitico y otros pasajes, apuntan a
diferentes enfermedades dermatoldgicas como
el vitiligo, la tifia o la psoriasis, mas parece no
haber un consenso claro entre ellos. La lepra
biblica afectaba a vestiduras y la estructura de
las casas, por lo que también podria incluir
la afectaciéon de un hongo o moho. Lo que si
podemos afirmar de forma unanime es que la
lepra biblica abarca un compendio mayor de
patologias que tnicamente la enfermedad de
Hansen.

Culfurae de los Cuidados

METODO Y FUENTES

El documento que nos ha servido de base
para el presente trabajo se localiza en el capi-
tulo 13 y 14 del libro biblico de Levitico. Para
su andlisis y estudio se emplearon tres traduc-
ciones de la Biblia, con el propdsito de obtener
una mayor clarificacion de las disposiciones
registradas. Se han seleccionado las versiones
Nécar-Colunga, La Biblia de Jerusalén y Rei-
na-Valera 1960. Los criterios de seleccién de
estas tres fuentes responden a su amplia difu-
sion, asi como las claras diferencias lingiiisti-
cas entre las diferentes versiones, que permiten
el enriqueciendo del analisis de las disposicio-
nes mosaicas, manteniendo de forma integra
la esencia del texto en todas ellas.

En adiccion, se ha realizado una bisqueda
manual de fuentes primarias relacionados con
la temdtica en Google Académico, CUIDEN
y DIALNET vy, posteriormente, se procedi6 a
una mayor indagacion a través de la busqueda
de diferentes documentos citados en las refe-
rencias bibliograficas utilizadas en las fuentes
primarias, contrastando los hallazgos con las
aportaciones cientificas de otros investigado-
res. Finalmente, para la determinacion de los
diagndsticos actuales de la lepra biblica se han
consultado diversos manuales de enfermeda-
des transmisibles y un examen de los cuadros
clinicos de aquellas patologias que pueden re-
ferirse a la lepra descrita en el Levitico.

DESARROLLO DEL TEMA
Intervencion en el individuo con posible con-
tagio de lepra y el rol del sacerdote

La Ley Mosaica registra diversas situa-
ciones que un individuo podia presentar en
relacién a la lepra biblica y el respectivo pro-
tocolo de actuacion. Las medidas preventivas
se centraban en un diagndstico precoz de la

patologia, acudiendo al sacerdote ante cual-
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quier signo que pudiera indicar el inicio de la
enfermedad.

La mayoria de las directrices escritas en el
libro biblico de Levitico con respecto a la lepra
se centran en el israelita, siendo el mayor afec-
tado ante esta patologia transmisible’. “Cuando
tenga uno en su carne alguna mancha escamo-
sa o un conjunto de ellas, o una mancha blanca
brillante, y se presente asi en la piel de su carne
la plaga de la lepra, serd llevado a Ardn, sacer-
dote, 0 a uno de sus hijos, sacerdotes” (Lv 13:2
Nacar-Colunga). El israelita que percibiera una
anomalia en la piel de su cuerpo tenia que ser
llevado a uno de los sacerdotes para su pos-
terior analisis*. La disposicion biblica indica
otras cinco situaciones, ademds de la mencio-
nada anteriormente, que requerian del examen
de la lesion: a) apariciones de lesiones similares
alalepra (Lv 13:9); b) aparicion de una mancha
blanca o rojiza en una ulcera cicatrizada o di-
vieso (Lv 13:18,19 Nacar Colunga, La Biblia de
Jerusalén); c) aparicion de una mancha blanca
o rojiza sobre el tejido afectado por una que-
madura (Lv 13:24,25); d) aparicién de una llaga
en la cabeza o en la barba (Lv 13:28,29); y e)
aparicion de una llaga en la cabeza tras la caida
parcial del cabello (Lv 13: 42,43).

El sacerdote adoptaba un papel de inspec-
tor de sanidad y promovia la salud fisica y es-
piritual entre el pueblo (Anthony, 2006). Sus
funciones ante un posible caso nuevo de lepra
consistian en la evaluacion y establecimiento
de un diagnéstico en base a las caracteristicas
de las lesiones y que disipaba las dudas que pu-
dieran surgir en el individuo u otros miembros

de la comunidad. En la exploracién inicial, el
sacerdote buscaba signos que pudieran confir-
mar o descartar la hipotesis de la presencia de
lepra en el individuo, como se muestra en la
Tabla 1, por lo que el diagnodstico diferencial
era crucial. La tnica técnica diagnéstica utili-
zada por los sacerdotes de la que existe cons-
tancia en el pasaje del Levitico es la observa-
cion. El texto biblico describe una diversidad
de signos positivos cuya presentaciéon con-
ducia al afectado a ser declarado impuro. No
obstante, si tras el examen y evaluacion inicial
no existiera signo alguno que indicara lepra, el
israelita no recibia en ese momento el diagnds-
tico de hallarse sano, mds bien permaneceria
recluido para una posterior evaluacion. “Si tie-
ne sobre la piel de su carne una mancha blanca
que no aparece mds hundida que el resto de la
piel, y el pelo no se ha vuelto blanco, el sacerdote
lo recluird durante siete dias” (Lv 13:4 Nécar-
Colunga).

El acto de reclusion descrito muestra que,
a finales del siglo XVI a.E.C,, ya existfa conoci-
miento en torno al inicio insidioso y desarrollo
gradual de algunas enfermedades contagiosas,
como la lepra biblica, pudiendo aparecer una
sintomatologia difusa y escasa en los primeros
estadios de la patologia, y aun asi podia pro-
ducirse la propagacion del agente patdgeno si
no se aislaba al individuo, que actuaba de re-
servorio. La reclusion fue una sabia y sencilla
medida profilactica que cumplia dos propdsi-
tos interrelacionados: asegurar la ausencia de
la enfermedad en el individuo para reducir el
nimero de falsos negativos producidos por un

*El capitulo 13 de Levitico indica signos de sospecha, el procedimiento de evaluacion, el diagnostico e intervenciones en el

posible afectado.

* La traduccién Nacar-Colunga indica en este versiculo exclusivamente la palabra mancha, siendo un término generalizado,
aunque posteriormente discrimina entre mancha escamosa, mancha blanca brillante y la proliferacién de mas de una man-
cha. No obstante, otras traducciones de la Biblia, como la Biblia de Jerusalén o Reina-Valera 1960, entran con mayor minu-
ciosidad en este apartado, incluyendo otras manifestaciones dermatoldgicas tales como tumores, erupciones o hinchazones,

ademas de llagas.
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diagndstico errdneo, y evitar la propagacion aquel periodo, con el consecuente aumento de
de agentes patégenos en el pueblo hebreo de la incidencia y prevalencia de enfermos.

Tabla 1. Signos de presencia de lepra segtin la region y el tipo de lesion

Region de la lesion Tipo de lesion Signos positivos de lepra
Vello corporal se torna
blanco

Zona afectada mas hundida

Mancha escamosa, mancha
Piel intacta blanca brillante, tumor,

erupcion, hinchazon o
que la piel intacta

Tumor blanco o escama
blanca
Lepra cronica Llaga® Vello corporal se torna
blanco
Ulcera en la zona afectada”
Vello corporal se torna

Tumor blanco o hinchazon,
blanco.

Cicatriz o divieso mancha o escamosidad blanca

.. Zona afectada mas hundida
o0 rojiza

que la piel intacta.
Vello corporal se torna
Mancha color blanco rojizo o blanco.

Quemadura , .
blanco Zona afectada mas hundida
que la piel intacta.
Zona afectada mas hundida
Cabeza o barba Llaga SRR E

Pelo amarillento, mas
delgado y poco espeso’
la cai
Cabe_tza tras la caida .. Hinchazoén de la llaga color
parcial del cuero Llaga de color rojizo o blanco

cabelludo blanco y rojizo

Nota. Fuente: elaboracion propia

a La Biblia de Jerusalén indica la aparicion de una llaga como de lepra, indicando la importancia
contrastar la llaga del israelita con la llaga caracteristica de la patologia biblica. La Reina-Valera 1960
sefiala este término como /laga de lepra, y la Nacar Colunga como plaga de lepra.

b La traduccion Nacar Colunga emplea el término carne viva.

¢ La traduccion Nacar Colunga indica pelo de color rojizo, mientras que la Biblia de Jerusalén y la Reina-
Valera 1960 indican explicitamente un color amarillento del pelo. En adicidn, la traduccion Reina-Valera
1960 indica que la lepra de la cabeza se refiere a la tifia, enfermedad contagiosa caracterizada por la
apariciéon de escamas y lesiones amarillentas visibles en el cuero cabelludo, por lo que nos hace
presuponer que es el criterio de presencia de esta enfermedad utilizado por el sacerdote israelita es la
presencia de un color amarillo en el pelo del individuo.
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La reclusion consistia en confinar al posi-

ble afectado durante un intervalo de siete dias
con el proposito de observar y evaluar la apari-
ci6én de nueva sintomatologia y/o la expansién
de la enfermedad en el organismo del afecta-
do. Al séptimo dia el sacerdote practicaba una
segunda evaluaciéon que permitia emitir en el
diagnostico final, discriminando al sujeto en-
tre enfermo o sano de forma definitiva®.

De los seis supuestos descritos en el capitu-
lo 13 de Levitico mencionados anteriormente,
dos no precisaban de un periodo de reclusion,
siendo el individuo declarado sano o enfermo
tras la evaluacion inicial. La primera situacion
se refiere a situaciones de posible lepra cronica
manifestadas con llagas similares a la lepra. “Si
uno tuviere la plaga de la lepra, serd llevado al
sacerdote, que le examinard; y si viera éste en
la piel la escama blanca, y se ha vuelto el color
de los pelos y en la mancha escamosa se nota
la carne viva, serd juzgada lepra inveterada en
la piel de su carne, y el sacerdote le declarard

impuro; no le recluird, pues es impuro” (Lv 13:9-

11, Nacar-Colunga). Ante este cuadro clinico,
el individuo era diagnosticado con lepra inve-
terada, es decir, instaurada prolongadamente
en el tiempo y en el organismo, y la presencia
de lepra era evidente para emitir un diagnos-
tico, por lo que la reclusion carecia de sentido.
Con argumentos similares, la segunda situa-
cion se centra en la aparicion de llagas tras la
caida parcial del cabello. “Si a uno se le caen los
pelos de la cabeza y se queda calvo, es calvicie de
atrds; es puro. Si los pelos se le caen a los lados
de la cara, es calvicie anterior; es puro. Pero si en
la calva, posterior o anterior, apareciere llaga de
color blanco rojizo, es lepra que ha salido en el
occipucio o en el sincipucio. El sacerdote le exa-
minard y si la llaga escamosa es un blanco roji-
zo, como el de la lepra en la piel de la carne, es
leproso; es impuro, e impuro le declarard el sa-
cerdote, pues es leproso de la cabeza” (Lv 13:40-
44, Nécar-Colunga). La presencia o ausencia
de llagas de color blanco rojizo era un criterio
suficiente para el dictamen del sacerdote para
determinar a un sujeto como enfermo o sano,
respectivamente, sin requerir de un periodo de
evolucion de la enfermedad.

Aquellas personas que eran declaradas
puras podian volver a sus hogares con sus fa-
milias y reanudar sus quehaceres cotidianos.
Es importante destacar que la ley mosaica, a
pesar de la aplicacion de medidas profilacti-
cas descritas como la reclusidn, reconocia la
posibilidad de existencia de falsos negativos
y que se pudiera desarrollar posteriormente
la enfermedad. “Pero si, después de haber sido

® Ante la aparicion de manchas escamosas, blancas, hinchazones o llagas en diviesos, quemaduras o en la cabeza y barba o lla-
gas como de lepra en la piel intacta, la reclusion se practicaba en una tinica ocasion, pudiendo ser declarado sano al séptimo
dia y regresar a la vida en la comunidad. No obstante, la disposicién mosaica muestra que en los supuestos de manchas blan-
cas brillantes, manchas escamosas, hinchazones y tumefacciones, si tras el periodo de reclusion el sacerdote no observaba la
decoloracién del vello corporal, la hendidura de la regién con respecto al resto de la piel o la expansion de la enfermedad por
otras partes del cuerpo, se procederia a una segunda reclusion del israelita durante otros siete dias, para recibir, finalmente
una evaluacion definitiva al séptimo dia de la segunda reclusion (Lv 13:5,6). También se producia una segunda reclusién en

los supuestos de posible tina (Lv 13:32,33).
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examinado por el sacerdote y declarado puro, la
mancha se extendiere, serd llevado a él nueva-
mente para que lo vea; y si la mancha brillan-
te ha crecido en la piel, le declarard inmundo,
que es lepra” (Lv 13:7,8 Nacar-Colunga). De
estas palabras podemos distinguir que la va-
loracién era constante y que el individuo tenia
que observar si se producian modificaciones
en la mancha, hinchazén o llaga de su cuerpo
aunque inicialmente el sacerdote israelita hu-
biera descartado una infeccion de lepra. De ser
asi, tendria que acudir de nuevo al sacerdote
israelita que lo evaluarfa y emitiria un nuevo
diagndstico.

Los enfermos que eran declarados impu-
ros, seguian un protocolo de actuacion que
implicaba el abandono del campamento israe-
lita, conocido posteriormente como cuaren-
tena. “El leproso, manchado de lepra, llevard
rasgadas sus vestiduras, desnuda la cabeza,
y cubrird su rostro, e ird clamando: “jInmun-
do, inmundo!” Todo el tiempo que le dure la
lepra serd inmundo habitara solo; fuera del
campamento tendrd su morada” (Lv 13:45,46
Nécar-Colunga). Para promover la salud pu-
blica y con el proposito de evitar una posible
epidemia en el pueblo, el israelita era alejado
de otros individuos e su comunidad. Ademas,
tenia que ser reconocido por otros individuos
facilmente para que éstos no se acercaran a
ellos, tanto con sefales visibles — vestiduras
rasgadas, cabeza descubierta y rosto cubierto
- como auditivamente emitiendo gritos de su
actual condicion.

Esta disposicién ocasionaba la exclusion
social y el aislamiento del enfermo, pudiendo
ser percibida como una norma excesivamen-

Culturo de los Cuidodos

te rigida®. No obstante, la finalidad de esta
intervencién era impedir la transmisién del
agente causal limitando al méaximo las vias
de contagio; y en la actualidad, el aislamien-
to de pacientes afectados por una enfermedad
contagiosa sigue el mismo propodsito. Afor-
tunadamente, hoy en dia se han desarrollado
distintos medios para posibilitar el aislamiento
del enfermo sin alejarlo enteramente de la co-
munidad - guantes, batas, gorros, mascarillas,
protectores oculares e incluso trajes especiales
empleados en enfermedades como, por ejem-
plo, la producida por el virus del ébola. Por lo
tanto, ateniéndose al déficit de recursos mate-
riales sanitarios de aislamiento desarrollados
y al no existir una cura para tales patologias
a finales del siglo XVI a.E.C,, la cuarentena se
presentaba como la soluciéon mas éptima para
promocionar el bienestar y la salud de la co-
munidad (Packer y Tenney, 2012).

Posteriormente, tras el asentamiento de los
hebreos en los territorios que les habian sido
prometidos, las disposiciones del Levitico con
respecto a la cuarentena del enfermo perma-
necian vigentes. El registro biblico relata la
afeccién de lepra del rey Ozias o Azarias, situa-
cién que motivo el confinamiento del monarca
en una casa habilitada para ese propésito. Este
dato apunta a la existencia de instituciones es-
pecificas al menos para reyes’.

Retirada de la cuarentena y reingreso en la
sociedad

El enfermo afectado por la lepra se mante-
nia en cuarentena mientras padeciera la enfer-
medad, no siendo esta situacién irreversible en
todos los enfermos®. “Y hablé Jehovd a Moisés,

¢ En adiccién, una disposicion impedia que los descendientes de Aaron, linaje al que pertenecia el sacerdocio, pudieran parti-
cipar en las comidas del culto si estuvieran afectados por la lepra (Lv. 22:4).

72R15:5y2 Cr26:21.

8 El capitulo 14 de Levitico describe la evaluacion de la enfermedad del sacerdote en el leproso para confirmar su erradicacion

y el retorno a la comunidad del afectado.
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diciendo: Esta serd la ley para el leproso cuando
se limpiare: Serd traido al sacerdote, y éste sal-
drd fuera del campamento y lo examinard [...]”
(Lv 14:1-3 Reina-Valera 1960). El sacerdote te-
nia que verificar la desaparicion de la afeccion
en el individuo fuera del campamento y emitir
su juicio para que el individuo pudiera reanu-
dar su estancia en la comunidad. Si el sacerdo-
te dictaminaba el reingreso del israelita, se ini-
ciaba un proceso de purificacion que abarcaba
ocho dias y comprendia diferentes acciones.
Inicialmente se realizaba un acto privado entre
el sacerdote y el individuo con el propésito de
confirmar al propio individuo la eliminacién
de la enfermedad en su organismo’.

A continuacion, el individuo realizaba de-
terminadas medidas higiénicas pautadas que
podemos segmentar en dos fases. “Luego, el
que ha de ser purificado lavard sus vestidos,
raerd todo su pelo y se bafiard en agua, y serd
puro. Podrd ya entrar en el campamento, pero
quedara por siete dias fuera de su tienda” (Lv
14:8 Nacar-Colunga). En esta primera fase, el
israelita debia cumplir un estricto protocolo de
higiene que implicaba la limpieza corporal y
de su ropaje, y el rasurado del cabello™. Tras su
realizacion, el individuo era declarado puro, lo
que le permitia retornar al campamento pero
sin tener acceso a la tienda donde moraba. La
segunda fase permitia a la persona obtener la
restitucion completa del estilo de vida previo
a la infeccidn contraida, mediante una decla-

racién de limpieza siete dias después de ser

declarado puro. “El dia séptimo raerd todo su
pelo, sus cabellos, su barba, sus cejas, todo su
pelo, lavard sus vestidos, y bafiard su cuerpo en
agua, y serd limpio” (Lv 14:9 Nacar-Colunga).
Finalmente, se realizaba el dia octavo un
acto publico de purificacion entre el sacerdote
y el individuo en el tabernaculo®. El objetivo
de este acto de era la presentacion del hombre
sano ante Jehova y proceder a la expiacion del
mismo por motivo de superar la enfermedad
(Lv 14:10-32, Reina-Valera 1960). Es com-
prensible que proliferara la desconfianza sobre
el estado de salud del individuo declarado lim-
pio entre las personas, y pudiera producirse re-
ticencia a la restitucion del individuo entre sus
vecinos. No obstante, esta ceremonia de carac-
ter publico permitia reducir estos sentimientos
y procesos sociales debido a la influencia tanto
de la aprobacién divina del individuo y la au-
toridad sanitaria que ejercia el sacerdote.

Medidas profildcticas ante posibles infeccio-
nes de agentes patégenos en vestimentas y
hogares

Hacia el final del siglo XVI a.E.C,, los he-
breos tenian conocimiento de que el reser-
vorio no siempre era el individuo, pudiendo
contraerse la enfermedad por otras fuentes. La
parte final del capitulo 13 del tercer libro de
la Biblia sefala medidas de prevencion frente
al desarrollo de microorganismos patégenos la
vestimenta'®. Si apareciesen manchas de color
verdoso o rojizo en ropa de cualquier material

° Este acto recogido en Lv 14:4-7, no es terapéutico. Mds bien es una accién con numerosas connotaciones sobre la salud y
enfermedad que indica que el individuo se recuperé de su padecimiento.

10 El libro de levitico contiene cuantiosos preceptos que destacan la importancia de la limpieza ante el contacto con fluidos
corporales o con cadaveres, y también la higiene personal del sacerdote ante ceremonias religiosas.
" De estas palabras podemos apreciar el caracter superior de la limpieza, situacion que permitia el restablecimiento completo

del individuo en la sociedad, frente a la pureza.

12 El taberndculo era un lugar de adoracion a Jehova en el que los sacerdotes hebreos realizaban sus funciones sacerdotales y

ceremonias.

1 Lv 13:47-59.
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del israelita, el sacerdote deberia inspeccio-
narla y encerrar la prenda durante 7 dias, acto
similar a la reclusion del individuo ante un po-
sible caso de lepra. Al finalizar este intervalo se
realizaba un nuevo examen para observar si se
produjo la extension de la mancha. De haberse
propagado, el sacerdote decretaba que la vesti-
menta estaba contaminada. No obstante, si no
habia signos de dispersion, se procedia a lavar
la ropa y daba comienzo un nuevo tiempo de
reclusion durante otros siete dias que permi-
tirfan al sacerdote emitir la resolucién final.
Cuando una prenda era declarada inmunda,
procedia a ser quemada para garantizar la eli-
minacién del microorganismo, seguridad que
no se obtenia con el simple desecho de la pren-
da de vestir o un simple lavado en agua.

A pesar de residir en tiendas debido al
caracter nomada del pueblo, el cdodigo legis-
lativo del Levitico contenia disposiciones re-
lacionadas con enfermedades transmisibles
para cuando los israelitas, y moraran en casas
en la tierra que Jehova les entregaria'’. Ante
la aparicién de manchas verdes o rojizas con
hundimiento en la pared, el israelita debia
notificarselo al sacerdote prontamente y acto
seguido la vivienda era desalojada para redu-
cir la probabilidad de contagio. Si el sacerdote
afirmaba que se trataba de un caso de lepra,
se procederia al cierre de la casa durante sie-
te dias. Tras este intervalo de tiempo, se com-
probaba si la mancha se extendio, y si esto no
sucedia, se realizaba un acto de purificacién de
la casa similar al que realizaban en privado el
sacerdote y un individuo que habia remitido
de un caso de lepra. No obstante, si se habia
propagado, se reemplazaban todas las piedras
afectadas que formaban la estructura de la casa

de forma rigurosa, y si retornasen las manchas,

4 Lv 14:33-57 Reina-Valera 1960.
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tras una nueva evaluacion del sacerdote la casa
era demolida y todos sus materiales debian de
ser echados fuera de la ciudad. En definitiva,
los documentos biblicos analizados nos mues-
tran medidas de precaucion frente al riesgo de
contagio a través distintos reservorios, como el
propio individuo, la vestimenta o los cimientos
de una vivienda (Mann, 1984).

Repercusiones de las normas mosaicas en la
profilaxis de enfermedades transmisibles

La mayor parte de las normativas sobre
salud y enfermedad contenidas en el Levitico,
caen en el olvido de otras civilizaciones y en
los periodos historicos siguientes, hasta que
son retomados durante la Edad Media (Paren-
tini, 2002). Por supuesto, distintas interven-
ciones prescritas en el codigo legislativo de los
israelitas, como la cuarentena, la higiene o la
eliminaciéon de productos contaminados por
agentes daiinos, son generalizables a una am-
plia gama de patologias infecciosas, y su apli-
cacion han producido beneficios palpables, es-
pecialmente en la reduccion de la mortalidad y
en el desarrollo de disciplinas centradas en la
epidemiologia y salud publica.

En 1345, la Peste Negra tuvo su primera
constatacion en la ciudad italiana de Caffa, la
actual Feodosia, tras ser atacada por los tar-
taros. Esta pandemia causada por la bacteria
baciliforme Yersinia pesti (Romero, 2007) fue
tan devastadora que asol6 Europa, el norte de
Africa, Asia Menor y Oriente Medio. En 1347,
barcos mercantes italianos extendieron la Pes-
te Negra desde el puerto de esta ciudad has-
ta Constantinopla a través del mar Negro, y a
otros puertos costeros del Mediterraneo, sien-
do éste el acontecimiento crucial que desen-

cadend en la desastrosa difusiéon de esta pan-
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demia (Benedictow, 2004). Aproximadamente
un cuarto de la poblacién europea perecié por
la peste. Sin embargo, frente a esta enferme-
dad, el barrio judio de Estrasburgo en 1348
presentaba un indice de mortalidad de un 5%,
influido en gran medida por la praxis del mé-
dico judio Balavignus, que observé cuidadosa-
mente las medidas preventivas del Pentateuco
que incluian la limpieza y el aislamiento de los
enfermos descritos en Levitico y obteniendo
un mayor control de la enfermedad, como in-
dica Hobrink (2005). Los habitantes no judios
pronto apreciaron el contraste, pero en lugar
de adoptar las mismas normas higiénicas, in-
mediatamente acusaron a Balavignus de ser
uno de los principales sospechosos en la pro-
pagacion de la plaga en Europa'. Sin embargo,
Sun (2013) afirma que, advertido el bajo indice
de contagio de los judios por médicos italia-
nos, se adoptaron estas medidas de forma obli-
gatoria en Italia, siendo Simén de Covina, en
Venecia, el primer doctor que oficializa la cua-
rentena (Rosen, 1958; Gwilt, 1987). Igualmen-
te, en Paris, en 1553 se ponen en practica las
disposiciones higiénicas mosaicas, limpiando
el interior de las casas y las calles de la ciudad
y poniendo en cuarentena a los afectados para
disminuir el contagio de la peste.

El c6digo sanitario de los capitulos 13 y 14
de Levitico ha suscitado profunda fascinacion
entre expertos en medicina preventiva moder-
na. Karl Sudhoff (1926), considerado como el
iniciador de la historia de la medicina como
disciplina cientifica en Alemania, afirmé que
ambos capitulos constituyen documentos ofi-
ciales de peso en la historia de la medicina pre-
ventiva que merecen ser escritos con letras de
oro radiante, y que estaban destinados a ser el

origen de la profilaxis moderna frente a enfer-
medades infecciosas. Riesman (1935), también
profesor de historia de la medina, indicé que
las estas practicas no sélo eliminan la plaga y
la consecuente amenaza de epidemia por pri-
mera vez en la historia, sino que también con-
dujeron al establecimiento de leyes generales
para hacer frente a las enfermedades infeccio-
sas, sentando las bases sobre las que descansa

la higiene moderna.

CONCLUSIONES

Actualmente, el tratamiento frente a la
lepra presenta una elevada eficacia, como en
muchas otras enfermedades transmisibles, no
siendo preciso actualmente utilizar en nuestro
pais las disposiciones biblicas examinadas di-
rectamente. No obstante, en tiempos previos
al descubrimiento de tratamientos para ciertas
patologias contagiosas, la legislacion sanitaria
registrada en los capitulos 13 y 14 de Levitico
han resultado en beneficio para aquellos que
las practicaban, reduciendo el contagio y dise-
minacion de los microorganismos patdgenos.
Analizando el entorno y los medios disponi-
bles en el periodo en el que se redactd, pode-
mos afirmar que el cddigo preventivo frente a
las patologias practicado por el pueblo hebreo
era muy avanzado, siendo uno de los mayores
exponentes de la medicina preventiva en la
historia de la humanidad, provocando profun-
do asombro y fascinacion en sus analistas.
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RESUMO

Objetivo: analisar os casos de hanseniase notificados na Paraiba, no periodo de 2001 a 2011, considerando o
modo de deteccdo e as variaveis sociodemograficas e clinicas da doenca. Método: estudo epidemioldgico de
série temporal, retrospectivo e de base documental, realizado a partir dos casos de hanseniase notificados
pelo Sistema de Informacdo de Agravos de Notificacdo no estado da Paraiba, no periodo de 2001 a 2011. Os
9.375 casos notificados foram submetido a aplicacdo de teste Qui-quadrado e teste Exato de Fisher. Os dados
foram condensados e apresentados em tabelas. Resultados: os casos diagnosticados através do exame de
contatos representam 3,4% do total de diagnosticos. Comparando-se as formas de deteccdo, a baixa
escolaridade e presenca de incapacidades estiveram significativamente associadas. Conclusdo: sugere-se a
importancia do exame de contato na diminuicao dos casos de hanseniase, bem como das formas mais graves
da doenca. Descritores: Hanseniase; Epidemiologia; Perfil de Saude; Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: to analyze the cases of leprosy reported in Paraiba state from 2001 to 2011, considering the
detection mode and the sociodemographic and clinical variables of the disease. Method: an epidemiological
study of temporal series, retrospective and documentary base, held from leprosy cases reported by the
Notifiable Diseases Information System in Paraiba State from 2001 to 2011. The 9375 reported cases were
submitted to the application of Chi-square test and Fisher's exact test. The data were condensed and
presented in tables. Results: cases diagnosed through examination contacts represent 3.4% of the total
diagnostics. Comparing the ways of detection, low education and the presence of disabilities were
significantly associated. Conclusion: it is suggested the importance of contact exam in reducing cases of
leprosy, as well as the most severe forms of the disease. Descriptors: Leprosy; Epidemiology; Health Profile;
Nursing.

RESUMEN

Objetivo: analizar los casos de hanseniasis notificados en Paraiba, en el periodo de 2001 a 2011, considerando
el modo de deteccion y las variables socio-demograficas y clinicas de la enfermedad. Método: estudio
epidemioldgico de serie temporal, retrospectivo y base documental, realizado a partir de los casos de
hanseniasis notificados por el Sistema de Informacion de Problemas de Notificacion en el Estado de Paraiba en
el periodo de 2001 a 2011. Los 9.375 casos notificados fueron sometidos a la aplicacion de test Chi-cuadrado y
test Exacto de Fisher. Los datos fueron condensados y presentados en tablas. Resultados: los casos
diagnosticados a través del examen de contactos representan 3,4% del total de diagndsticos. Comparandose
las formas de deteccion, la baja escolaridad y presencia de incapacidades estuvieron significativamente
asociadas. Conclusion: se sugiere la importancia del examen de contacto en la disminucion de los casos de
hanseniasis, asi como de las formas mas graves de la enfermedad. Descriptores: Hanseniasis; Epidemiologia;
Perfil de Salud; Enfermeria.
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INTRODUCAO

A hanseniase, considerada como doenca
milenar, ainda permanece como um desafio
para a saude publica. A Ultima atualizacao da
World Health Organization (WHOQO) mostrou
cerca de 33 mil novos casos diagnosticados
anualmente no Brasil, descrevendo como
estratégia para reducao deste nimero a
qualificacao profissional para diagnostico
precoce das pessoas afetadas pela doenca.’

Nesse contexto, o exame de contatos se
constitui estratégia salutar para a deteccao do
ciclo de contaminacao da hanseniase entre
pessoas que convivem com individuos
acometidos. Os contactantes intradomicilares
devem ser examinados por profissionais
capacitados, atendendo as acdes de vigilancia
em salide adotadas em ambito nacional.? Tais
acoes envolvem também orientacoes em
salde, que devem ser reforcadas a cada
encontro para facilitar a deteccao do proprio
individuo.’

O Ministério da Salde institui que, para
cada caso diagnosticado, deve-se adotar
medidas profilaticas para quatro contatos
domiciliares, todavia dados da Pan American
Health Organization revelam que apenas
59,8% dos individuos acometidos por
hanseniase tiveram seus contatos examinados,
o que dificulta a deteccao precoce da doenca,
podendo aumentar o ciclo de contaminacao e
gerar endemias em algumas localidades.*

Algumas regides brasileiras apresentam
ainda um padrao de alta endemicidade. As
regides Norte, Centro-Oeste e Nordeste
concentram areas de importante manutencao
da transmissdao. Nesta Ultima regiao,
considerando o coeficiente geral de deteccao
da hanseniase /100 mil habitantes, entre
2003-2012, a Paraiba ocupou a quinta
colocacdo dentre os estados Nordestinos.’

A importancia do exame de contatos para
reduzir a disseminacdao da hanseniase foi
enfatizada em estudo realizado no Rio de
Janeiro, entre 2006 e 2010, que diagnosticou
16% de casos novos através desta acao de
vigilancia, o que facilitou a execucdo de
medidas de controle da doenca.? Em
acréscimo, o diagndstico precoce, através de
exame de contatos, permite o fortalecimento
da integralidade dos servicos de saude, ao
passo que incentiva as atividades de vigilancia
ativa, melhora a capacidade de acesso a estes
servicos e contribui para a reducao da
endemia.

Diante do exposto, o0s comunicantes
intradomiciliares se constituem grupos de
risco, que podem configurar focos ocultos,
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propagadores da endemia  hansénica,
contribuindo  negativamente  para  sua
expansao. Ainda nesta perspectiva, as
caracteristicas sociodemograficas e clinicas
podem representar uma justificativa que
contribui com a monitorizacao da doenca e
com o fortalecimento da vigilancia
epidemiologica, uma vez que caracteriza a
tendéncia da populacdo acometida e,
portanto, sua vulnerabilidade ou nao.

Perante o desafio do Programa Nacional de
Controle da Hanseniase (PNCH/MS) em
acompanhar e realizar o exame de contatos e
da escassez de investigacOes sobre o tema, o
presente estudo tem como objetivo:

e Analisar os casos de hanseniase
notificados na Paraiba, no periodo de 2001 a
2011, considerando o modo de deteccao e as
variaveis sociodemograficas e clinicas da
doenca.

METODO

Artigo extraido da dissertacao << Analise
epidemiologica e temporal da hanseniase na
Paraiba >>, apresentada ao Programa de Pos-
Graduacao em Enfermagem da Universidade
Federal da Paraiba pela discente Karen
Krystine Goncalves de Brito, em 2014.

Estudo epidemioldgico de série temporal,
retrospectivo, de base documental, realizado
a partir dos registros de casos de hanseniase
procedentes dos 223 municipios da Paraiba. As
informacoes foram coletadas em setembro de
2013, sendo incluidos todos os casos de
hanseniase confirmados e notificados na base
de dados do Sistema de Informacao de Agravos
de Notificacao (Sinan), da Secretaria Estadual
de Salde (SES-PB), entre janeiro de 2001 a
dezembro de 2011.

Foram  identificadas 10.476  Fichas
Individuais de Notificacao (FIN), consolidadas
pelo Sistema de Informacao de Agravos e
Notificacao (Sinan) da Secretaria Estadual de
Saude (SES) do Estado da Paraiba, das quais
1.101 foram excluidas do estudo por nao
informar o modo de deteccao. Dos 9.375 casos
selecionados, procedeu-se a categorizacao em
dois grupos: 1) “Exame de Contatos” - casos
diagnosticados a partir da avaliacao do
contato; 2) “QOutras formas” -
encaminhamento, demanda  espontanea,
exame de coletividade e outros modos.

Sequencialmente foi realizado refinamento
do banco para identificacdo das variaveis de
interesse: faixa etaria; Sexo; raca;
escolaridade; numero de nervos afetados;
forma clinica da doenca; classificacao
operacional; grau de incapacidade no
diagndstico; e resultado da baciloscopia. Estas
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variaveis foram decodificadas de acordo com
o dicionario de dados do Sinan Net (versao
4.0) e digitadas em planilha eletronica do
Excel. Concluida a digitacdo e verificada a
consisténcia, os dados foram recodificados
para analise estatistica no software IBM SPSS
(Statistical Package for Social Sciense), versao
20.0.

Para analise dos dados, foram empregadas
as técnicas estatisticas de analise teste Qui-
quadrado e teste Exato de Fisher,
considerando o nivel de significancia de 5%
(p<0,05).

0 presente estudo atendeu as
determinacées da Resolucao 466/12 do
Conselho Nacional de Saide®, sendo aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro
de Ciéncias da Saude da Universidade Federal
da Paraiba (UFPB), como subprojeto de uma
pesquisa mais abrangente intitulado “Perfil
epidemiologico dos doentes de Hanseniase na
Paraiba: 2001 - 2011”, sob protocolo n°
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203.485, CAAE 11076312.1.0000.5188. Foram
garantidos o anonimato e confidencialidade
das informacodes obtidas, assim como todas as
demais prerrogativas.

RESULTADOS

Dos 9.375 casos de hanseniase,
diagnosticados na Paraiba, entre 2001 e 2011,
335 (3,6%) foram através de exame de contato
e 9.040 (96,4%) pelas formas de deteccao
passiva (encaminhamento, demanda
espontanea, exame de coletividade, outros
modos).

A Tabela 1 apresenta os resultados da
analise bivariada em relacao as caracteristicas
socioecondmicas dos casos de hanseniase
avaliados. Apenas a variavel nivel de
escolaridade apresentou niveis
estatisticamente significativos (p-valor <
0,0341), em que se observa menor
escolaridade entre os individuos detectados
através do exame de contatos.

Tabela 1. Distribuicdo dos modos de deteccao dos casos de hanseniase na Paraiba, no periodo de 2001-
2011, segundo as variaveis sociodemograficas. Jodo Pessoa, PB, 2014.

Perfil Modo de deteccao Significancia
Exame de contatos  Outras formas (n=9.040) (Valor-p)
(n=335)
n° % n° %
Faixa Etaria
< 15 anos 29 8,66 678 7,50 p" = 0,1479
Entre 15 e 19 anos 34 10,15 665 7,36
Entre 20 e 29 anos 54 16,12 1619 17,91
Entre 30 e 39 anos 67 20,00 1446 16,00
Entre 40 e 49 anos 45 13,43 1453 16,07
50 anos ou + 106 31,64 3179 35,17
Sexo
Masculino 164 48,96 4461 49,35 p"” =0,9114
Feminino 171 51,04 4579 50,65
Raca
Branca 73 21,79 2390 26,44 p? =0,1651
Preta 31 9,25 840 9,29
Amarela 8 2,39 144 1,59
Parda 160 47,76 3947 43,66
Indigena 1 0,30 17 0,19
Sem identificacdo/Ignorado " 62 18,51 1702 18,83
Escolaridade
Analfabeto 6 1,79 400 4,42 p¥) = 0,0341
Ensino fundamental 136 70,45 6085 67,31
Ensino médio 29 8,66 859 9,50
Ensino superior 2 0,60 127 1,40
Sem identificacdo/Ignorado " 62 18,51 1569 17,36

Fonte: Dados Sinan, 2014
(1)Teste de associacao de Qui-quadrado
(2) Teste exato de Fisher

(*) Os testes estatisticos ndo consideraram essas informacoes

Os modos de deteccao dos casos de
hanseniase por exame de contatos e formas
passivas nao apresentaram  diferencas
estatisticas significantes quanto as variaveis

de nervos afetados, forma clinica,
classificacdo operacional e baciloscopia
(Tabela 2).

Em relacao ao grau de incapacidade fisica,
a forma de deteccao por “exame de contatos”

apresentou um ndmero maior de casos com
grau de incapacidade (GIF 1 + GIF 2), essa
diferenca foi estatisticamente significativa (p-
valor = 0,002), contudo, investigado de forma
isolada, o grau 2 apresenta menor percentual
de ocorréncia.
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Tabela 2. Distribuicao dos modos detectados dos casos de hanseniase na Paraiba, no periodo de 2001 -
2011, segundo variaveis clinicas. Joao Pessoa, PB, 2015.

Variaveis Modo de deteccao Significancia
Exame de contato Outras formas (n=9040) (Valor-p)
(n=335)
n° % n° %
NUmero de nervos afetados
Nenhum 187 55,82 5034 55,69 p" =0,1822
Um 39 11,64 712 7,88
Entre2 e 3 28 8,36 652 7,21
4 0u + 9 2,69 238 2,63
Sem identificacao/Ignorado 72 21,49 2404 26,59
Forma clinica
Indeterminada 74 22,09 1830 20,24 pt" = 0,8694
Tuberculoide 93 27,76 2544 28,14
Dimorfa 85 25,37 2369 26,21
Virchowiana 50 14,93 1405 15,54
Sem identificacdo/Ignorado"’ 33 9,85 892 9,87
Avaliacao da incapacidade
Grau zero 44 13,13 1534 16,97 p? = 0,0002
Grau 1 117 34,93 2562 28,34
Grau 2 4 1,19 403 4,46
Sem identificacao/Ignorado"’ 170 50,75 4541 50,23
Classificacao operacional
Paucibacilar 178 53,13 4674 51,70 p'" = 0,6565
Multibacilar 157 46,87 4335 47,95
Sem identificacdo/Ignorado " - - 31 0,34
Baciloscopia
Positiva 42 12,54 1131 12,51 p" =0,6979
Negativa 74 22,09 1833 20,28
Sem identificacdo/Ignorado " 219 65,37 6076 67,21

Fonte: Dados Sinan, Paraiba,2014.
(1) Teste de associacao de Qui-quadrado
(2) Teste exato de Fisher

(*) Os testes estatisticos ndo consideraram essas informacoes

DISCUSSAO

Os dados revelam que o nUumero de casos
diagnosticados através do exame de contatos
(335 casos) representa 3,4% do total de
diagndsticos, situando-o abaixo dos
encontrados em outras localidades
brasileiras.”’ Houve relevante predominancia
dos diagnosticos de hanseniase no estado
através de encaminhamento, demanda
espontanea, exame de coletividade e outros
modos, em detrimento do exame de contatos.

A menor proporcao de casos detectados por
exame de contatos sugere passividade e/ou
negligéncia dos servicos de salude devido ao
baixo investimento das equipes de UBS na
busca ativa de casos ou poderiamos pressupor
que estd ocorrendo menos transmissao da
doenca nesta populacao em razao dos fatores
imunoldgicos que tornam os individuos mais ou
menos susceptiveis a patogenicidade do virus.
Contudo, as hipoteses ficam prejudicadas,
uma vez que houve 1.101 casos que nao foram
avaliados ou ignorados quanto ao modo de
deteccao.

Segundo dados do Boletim Epidemioldgico’,
com analise de dados dos anos de 2003 a
2012, no Brasil, em média, sdao examinados
74,5% dos contatos registrados, ou seja,
daqueles que deveriam ter sido examinados.
De todas as Unidades da Federacao, sejam

elas endémicas ou nao, a Paraiba ocupa a
penultima posicao em percentual de contatos
examinados entre os casos registrados com
55,4%, apresentando segundo indicadores
situacao regular, ou seja, percentuais entre
50,0-74,9%.

Com a implementacao da descentralizacao
das atividades de controle da hanseniase,
observa-se que 74% dos casos em tratamento
sao abordados na atencdo primaria a satde.®
Este dado reforca o exame de contactantes
como prioridade das Unidades Basicas de
Saude, certo que a territorialidade que
norteia o Sistema Unico de Salde aponta a
atencao primaria como principal responsavel
pela promocao da salde e prevencao dos
agravos. A ampliacao da busca ativa de
contatos como efetivacao das acbes de
controle e diagnodstico precoce da doenca,
pode ser observada também em outras areas
endémicas do mundo.’

Analisando a associacao entre as variaveis
sociodemograficas e clinicas e o modo de
deteccao de “exame de contatos”, constata-
se neste estudo que, excetuando-se o nivel de
escolaridade e o GIF, as demais variaveis nao
possuem associacao estatistica (p > 0,05)
(Tabelas 1 e 2).

Concernente a escolaridade, € possivel
observar que os individuos diagnosticados de
forma ativa apresentam menor nivel de
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escolaridade (mais casos somando-se 0s
analfabetos e ensino fundamental), com p-
valor significativo = 0,0341, fator positivo
quando se leva em consideracao que esta
populacao apresenta maior vulnerabilidade a
doenca, uma vez que possui menos acesso a
informacao e, portanto, ao seu
reconhecimento.

As caracteristicas socioecondmicas da
hanseniase sao amplamente conhecidas na
literatura vigente. A pouca escolaridade
interfere de forma direta na dificuldade de
compreender as informacbes divulgadas
acerca da hanseniase, refletindo inclusive em
grande numero de desempregados e
trabalhadores auténomos, implicando em
renda mensal baixa, que sao fatores
associados a falta e abandono da
poliquimioterapia. '

Estudo descrevendo acdes de controle da
hanseniase no Vale do Jequitinhonha'
enfatizou que a realizacao frequente de
campanhas de sensibilizacao contribui para o
comparecimento voluntario as unidades de
saude na presenca de sinais e sintomas
dermatoldgicos, favorecendo a realizacao do
diagnostico  precoce. Supbe-se que a
sensibilizacao deva ocorrer de forma legitima,
clara e simples, para atingir todos os niveis e
classes sociais de forma eficaz.

Quantitativamente, a presenca de
incapacidade fisica esteve significativamente
associada ao exame de contatos, contudo,
qualitativamente, os casos apresentaram
menores agravos, reportando a uma atuacao
de forma tacita das equipes de salde, ja que
a descoberta precoce de novos casos
possibilita a diminuicao dos agravos. Ou seja,
a presenca de incapacidades (1 ou 2), no
momento do diagnostico, foi mais prevalente
nos casos detectados por exame de contato,
contudo o grau 2 de incapacidade apresentou
menor ocorréncia. Pesquisa com dados
semelhantes’ enfatiza que a ocorréncia do
diagnostico precoce leva a apresentacao
clinica menos grave da doenca.

A hanseniase em casos detectados
passivamente tende a ser muito mais grave,
levando assim aos mais altos niveis de
incapacidade e exigindo maiores
investimentos em recursos financeiros e
humanos. Além de comprometer diretamente
o bem-estar, a qualidade de vida, o trabalho e
a vida social dos individuos acometidos. '

Assim sendo, a investigacao adequada dos
contatos contribui para a interrupcao da
cadeia de transmissao da hanseniase, pois
trata precocemente os casos diagnosticados,
evitando a disseminacdo do bacilo e a
instalacao de incapacidades.

DOI: 10.5205/reuol.8557-74661-1-SM1002201608
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No campo das acdes de vigilancia em
saude, o monitoramento pode se constituir em
uma ferramenta particularmente valiosa ao
possibilitar tomadas de decisdes em
momentos quando ainda é possivel evitar ou
reduzir o impacto de processos que, mesmo
em curtos periodos, podem resultar em dano
sanitario relevante."

A investigacao adequada dos contatos
contribui para a interrupcao da cadeia de
transmissao da hanseniase, evitando a
disseminacao do bacilo e a instalacao de
incapacidades.” Assim, acdes estratégicas
executadas no ambito do estado atuam como
mecanismo indutor da descentralizacao e
qualificacao das acoes de vigilancia em salude
no nivel local."

Enfatiza-se que a limitacao do estudo se
concentrou no processo de coleta passiva dos
dados cujo consideravel contingente de
variaveis possuia informacoes nao
avaliadas/faltosas/ignoradas. Estudos
semelhantes'"” apontam esta problematica,
embora por tratar de dados oficiais, esta
limitacdo nao corrompe o resultado final das
analises.

CONCLUSAO

Para o estudo em questao, houve relevante
predominancia dos diagndsticos de hanseniase
no estado através de encaminhamento,
demanda espontanea, exame de coletividade
e outros modos, em detrimento do exame de
contatos.

Em comparacao dentre as formas de
deteccao, pode-se inferir que a baixa
escolaridade e presenca de incapacidade
fisica estiveram significativamente associadas
ao exame de contatos, revelando de forma
tacita o investimento de gestores e das
equipes de salde que atuam na atencao
basica, na busca ativa dos casos da doenca, ja
que a descoberta precoce de novos casos
permite um diagnostico preciso nas acodes
voltadas ao controle da doenca,
possibilitando, deste modo, a diminuicao dos
agravos e subnotificacoes da endemia, bem
como a onerosidade social e financeira da
doenca.

Apesar da importancia do acompanhamento
dos contactantes ser reconhecida como meta
do MS, a atividade relacionada a esse controle
tem sido pouco valorizada pelos servicos de
saude ou, embora pouco provavel, apresenta
novas configuracoes imunoldgicas ao estado.
Em ambas as situacOes, torna-se impreterivel
discutir, redefinir e planejar estratégias que
melhorem o acesso e a cobertura do exame de
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contatos de pessoas com hanseniase na
Paraiba.
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RESUMO

A doenca de Hansen é causada pelo bacilo Mycobacterium
leprae que afeta a pele e o sistema nervoso, provocando grandes
incapacidades fisicas e prejuizos psicossociais. O presente estudo teve
como objetivo verificar o tipo de hanseniase predominante no norte do
Parana e avaliar a qualidade de vida de pacientes durante o tratamento de
hanseniase. Trata-se de estudo quali-quantitativo, realizado em municipios
de média endemicidade no Norte do Paranad onde foram aplicados o
questionario WHOQOL-bref. Os questionérios foram submetidos a anélise,
e transcritos através de dominios: fisico, psicolégico, relacbes sociais e meio
ambientes. Verificou-se que 75% dos pacientes apresentaram Hanseniase
Virchoviana, ndo havendo predominio entre os géneros. Houve variacdo de
idade entre 20 e 81 anos e, a notificagcdo ocorreu entre os anos de 2008 a
2013 e, quando analisado os dominios verificou-se que o dominio fisico é o
que mais impacta na qualidade de vida da pessoa com hanseniase.
Conclui-se que a hanseniase apesar de ser uma doenca antiga, ainda
continua sendo um sério problema de saulde publica, que necessita de
intervencdes e implementacdo de atividades para assim, melhorar a
qualidade de vida das pessoas acometidas e, num futuro préximo alcancar a
sua eliminacéo.

ABSTRACT

Hansen's disease is caused by the bacillus Mycobacterium
leprae that affects the skin and nervous system, causing major physical
disabilities and psychosocial harm. The present study aimed to determine
the predominant type of leprosy in northern Parana and evaluate the quality
of life of patients during treatment of leprosy. This is quali-quantitative study,
conducted in cities of medium endemicity in northern Parand where the
WHOQOL-bref were applied. The questionnaires were analyzed and
transcribed across domains: physical, psychological, social relationships and
environments through. It was found that 75% of patients had lepromatous
leprosy, there was no gender predominance, and there was variation in age
between 20 and 81 years. Notification occurred between the years 2008 to
2013, and when analyzed areas it was found that the domain physical is what
most impacts the quality of life of people with leprosy. It is concluded that
leprosy despite being an ancient disease still remains a serious public health
problem that requires intervention and implementation of activities to so
improve the quality of life of people affected in the near future and achieving
their elimination.

UNITERMOS: Hanseniase; Qualidade de vida; Tratamento domiciliar.

UNITERMS: Hansen'’s disease (leprosy); Quality of life; Home treatment.
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INTRODUCAO

A Hanseniase, conhecida desde os tempos biblicos como
lepra, € uma doenca infectocontagiosa, de evolugdo crénica, que se
manifesta, principalmente, por lesbes cutdneas com diminuicdo de
sensibilidade térmica, dolorosa e tatii (DUARTE; AYRES; SIMONETTI;
2009). Tais manifestagBes clinicas sdo resultantes da infeccdo pelo
Mycobacterium leprae (M. leprae), agente causador da doenca, que € um
parasita intracelular, com afinidade por células nervosas e cutaneas
periféricas (SOUZA, 1997). A transmissdo da doenca ocorre por meio de
uma pessoa doente, sem tratamento, que pelas vias aéreas superiores
(mucosa nasal e orofaringe) eliminam o bacilo para o0 meio exterior,
infectando outras pessoas suscetiveis (NUNES; OLIVEIRA; VIEIRA, 2011).

Existem quatro formas clinicas da doenca: a Hanseniase
Indeterminada (HI) que ocorre apds o periodo de incubacéo, caracterizada
pelo aparecimento, na pele, de manchas hipocrémicas, com alteracdes de
sensibilidade. A Hanseniase Tuberculéide (HT), caracterizada por lesbes
bem delimitadas, de numero reduzido, anestésicas e distribuicdo
assimétrica. A Hanseniase Virchoviana (HV), que é a forma multibacilar,
tem sua maior incidéncia em pacientes com baixa resisténcia imunoldgica e,
nesta apresentacdo da doenca, ocorre o aparecimento de papulas, maculas
e nodulos. A Hanseniase Dimorfa (HD) em que ocorre uma instabilidade
imunoldgica, fazendo com que haja uma variacdo em suas manifestacoes
clinicas: as lesdes da pele sdo numerosas e sua morfologia mescla aspectos
de HV e HT, podendo haver predominancia ora de um, ora de outro
(ARAUJO, 2003). Os principais sinais que caracterizam a Hanseniase s&o,
portanto as manchas, podendo ser homo pigmentadas, avermelhadas ou de
cor de cobre, planas ou elevadas, podendo aparecer em qualquer parte do
corpo. Pode apresentar também manchas com perda de sensibilidade,
atrofias, paresias e paralisias musculares que, se ndo diagnosticadas e
tratadas adequadamente, podem evoluir para incapacidades fisicas
permanentes (EIDT, 2004).

Para a cura do paciente, a adesdo total ao tratamento é
fundamental, sendo este de acompanhamento ambulatorial, onde se utiliza
0s esquemas terapéuticos padronizados e disponibilizados pelo Ministério da
Saude. A hanseniase altera diretamente a qualidade de vida dos individuos
acometidos, pois, causa grande prejuizo para a vida diaria e as relacoes
interpessoais, provocando sofrimento que ultrapassa a dor e o mal-estar
estritamente vinculados ao prejuizo fisico, com grande impacto social e
psicologico. A doenca esta associada de forma mais importante a algumas
situagdes especificas, como forma clinica multibacilar, reacdo hansénica e
incapacidade fisica. Para que se tente minimizar a alteracdo na qualidade
de vida, sdo necessarias abordagens multidisciplinares ao paciente, acdes
visando ndo so6 a eliminagdo, mas também a prevencgdo de incapacidades,
estimulo a adesdo ao tratamento e combate ao estigma (MARTINS;
TORRES; OLIVEIRA, 2008).

Tendo em vista a gravidade da Hanseniase, o impacto desta
doenca em relacdo ao ambito biopsicossocial do paciente e a grande
importancia do trabalho de equipes multidisciplinares de profissionais da
saude durante tratamento e, a evolugdo da patologia, este trabalho tem
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como objetivo avaliar a percepcdo da qualidade de vida em pacientes que
venham a procurar a rede municipal e as unidades bésicas de saude em trés
cidades de média endemicidade no norte do estado Parana.

REVISTA DA LITERATURA

Qualidade de Vida do Paciente com Hanseniase

A qualidade de vida do paciente envolve a capacidade
individual de proporcionar equilibrio adequado entre diversas dimensdes
(amor, familia, trabalho, amizade, religido, dinheiro, lazer, saude, entre
outros), para se ter uma vida tranquila (SAVASSI, 2010).

A Hanseniase altera profundamente a condicdo de vida do
doente e, se ndo tratada adequadamente, pode evoluir com alteracdes
fisicas mudando a aparéncia, além de causar limitacbes severas no
desempenho das atividades cotidianas dos portadores da doenca. Pessoas
acometidas vivenciam de maneira particular a doenca, sendo este um dos
fatores que dificultam a aceitacdo da mesma. As deformidades causadas
pela Hanseniase fazem com que o portador da doenca fique isolado da
sociedade, devido a sua autoimagem/autoestima estar profundamente
prejudicada. Este fator leva ao sofrimento e ao isolamento e, quando o
individuo possui alguma deficiéncia que constitua uma dificuldade para a sua
aceitacao integral na sociedade, considera-se estigmatizado (LIRA; SILVA,
2010).

Para se estudar a hanseniase é necessario entender sobre o
estigma, pois esta associado ndo apenas a referéncia depreciativa, mas a
um tipo especial de relacdo entre o atributo e o esteredtipo. O termo
estigma é utilizado para explicar trés tipos fundamentais de relacdo
estigmatizante: as abomina¢des do corpo, como as marcas corporais
originadas da Hanseniase, os defeitos de carater como a dimens&do moral da
religiosidade e, o seu julgamento da conduta do homem e, a proveniéncia
social como a nacionalidade, religido, casta etc... (GOFFMAN, 1988).

Historico

A Hanseniase, conhecida desde os tempos biblicos como
lepra, foi descoberta em 1873, através do meédico noruegués Gerhard
Armauer Hansen, pesquisador sobre do assunto, que identificou o bacilo
Mycobacterium leprae (M. leprae) como o causador da doencga. Acredita-se
que a doenga, amplamente conhecida como lepra, pode ser uma das mais
antigas doencas que acomete o homem, originando-se na Asia e Africa
(EIDT, 2004). A hanseniase chegou as Américas, através dos colonizadores
entre os séculos XVI e XVII (OPROMOLLA, 2000). Entrou no Brasil por
varios pontos do litoral e seus percursores foram o0s colonizadores
portugueses, principalmente os acorianos, disseminando-se atraves dos
escravos africanos e, ndo havendo histérico de incidéncia na populacdo
indigena nativa brasileira. No ano de 1600 ocorreram 0S primeiros casos,
sendo notificados na cidade do Rio de Janeiro, onde, anos mais tarde, seria
criado o primeiro lazareto (EIDT, 2004).
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A histdria das politicas publicas adotadas em relagéo a “lepra” /

hanseniase no Brasil demonstra que somente a partir do século XX houve a

mobilizacdo do aparato estatal em torno do tema. Até o inicio do século

passado as acOes eram pontuais e sob iniciativa privada, destacando-se a

Igreja Catolica e suas obras assistenciais, voltadas para os Leprosarios, sem

assisténcia médica, ou para o Hospital de S&o Cristévao, na Capital Federal
(SAVASSI, 2010).

Etiologia

O microorganismo causador da Hanseniase (Mycobacterium
leprae) possui alta capacidade de infectividade, porém apresenta baixa
patogenicidade. A capacidade de infestacdo e manifestacdo da doenca
depende de fatores ambientais e de susceptibilidade do hospedeiro. A
manifestagdo da patologia ocorre principalmente, por lesdes cutaneas com
diminuicdo da sensibilidade térmica, dolorosa e tatil; possuindo um alto
potencial incapacitante devido ao pode imunogénico do M. leprae. As
melhorias das condi¢des de vida e do conhecimento cientifico modificaram o
quadro da doenca, que tem tratamento e cura (BRASIL, 2010).

O ser humano € considerado a unica fonte de infeccdo da
hanseniase, sendo que a pessoa infectada com bacilos, que apresentam
hanseniase virchoviana e/ou dimorfa e, ndo estando em tratamento
medicamentoso sao capazes de eliminar grande quantidade de bacilos para
0 meio exterior. O periodo de incubacédo ocorre em média de 2 a 7 anos,
mas ja foram relatado periodos mais curtos de 7 meses e, mais longos de 10
anos (LASTORIA; ABREU, 2012).

A transmissao da Hanseniase ocorre através de uma pessoa
infectada, sem tratamento, que pelas vias aéreas superiores eliminam o
bacilo para 0 meio exterior, infectando outras pessoas suscetiveis. Somente
uma parcela da populacdo que em contanto com a bactéria manifesta a
doenca, que acomete a pele e os nervos, mas também se manifesta de
forma sistémica, atingindo articulacdes, olhos, testiculos, ganglios e, outros
orgdos (NUNES; OLIVEIRA; VIEIRA, 2011).

A conversao de infeccdo em doenca depende da interacdo
entre fatores individuais do hospedeiro, ambientais e da propria bactéria.
Ocorre em ambos 0s géneros, sendo o masculino mais suscetivel (BRASIL,
2010).

Formas Clinicas

O Comité da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) classificou
0s pacientes com hanseniase em duas formas, os paucibacilares que
compreendem a forma indeterminada e tuberculéide e, os multibacilares nas
formas de virchoviana e dimorfa. A forma Indeterminada (HI) possui lesdo
inicial podendo caracterizar-se por uma lesdo visivel ou ndo. Sua
manifestacdo cutdanea € o surgimento de uma ou algumas maculas
hipocrdomicas, apresentando alteracées da sensibilidade. Acomete pessoas
com resposta imunoldgica nao definida diante do bacilo, ndo sendo
contagiante; sendo mais frequente em criancas. Na forma Tuberculbide
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(HT) observa-se uma concentracdo da multiplicacdo bacilar. A manifestacéo
ocorre com o aparecimento de lesdo cutanea, Unica ou em pequeno numero,
com bordas pronunciadas, e assimetricamente distribuidas pelo tegumento.
Além da pele, ocorre também o envolvimento de troncos nervosos
frequentemente perto das lesdes cutaneas. Os nervos de preferencia sao:
cubital, mediano, radial, auricular (SOUZA, 1997).

A forma Virchoviana (HV) se caracteriza por deficiéncia de
resposta imune celular, excessiva multiplicacdo bacilar e disseminacao da
infeccdo para visceras e tecido nervoso. A HV inicia-se com maculas mal
definidas, aparentemente hipocrémicas ou eritematosas, pouco Vvisiveis,
ampla e simetricamente distribuidas sobre a superficie do corpo. A
progressdo da doenca resulta em acentuacéo do eritema e infiltracao, pele
luzidia, com poros dilatados, tipo “casca de laranja”, e sobre estas areas se
sobrepdem papulas, nédulos e tubérculos (FOSS, 1997).

As lesbBes apresentam diminuicdo ou auséncia de pelos,
podendo estar presentes pelo corpo todo. Nos membros, hé
comprometimento das superficies extensoras, tanto dos superiores como
dos inferiores, observando-se articulacdes e digitos edemaciados (SOUZA,
1997). A forma Dimorfa (HD) caracteriza—se por instabilidade imunoldgica,
onde ora caminha para o tipo Tuberculdide ora para a Virchoviana. E o tipo
de Hanseniase que mais acomete o homem, bem como a agquela
responsavel por grande incapacidade e deformidade do paciente. A
evolucdo da doenca e a auséncia de tratamento levando o paciente ao tipo
Virchoviana. Quando em fase Tubercul6ide, observam-se lesdes mais
delimitadas e de superficie seca. Na fase Virchoviana encontram-se lesdes
mais numerosas, brilhantes com menor limitacdo, onde a perda de
sensibilidade é menor (SOUZA, 1997).

Diagnostico

O diagnéstico da Hanseniase pode ser por realizado de forma
clinica e laboratorial, através de baciloscopia. O diagnéstico clinico é
realizado por meio de analise da histéria pela anamnese e, condi¢cdes de
vida do paciente, exame dermatoneuroldgico, para identificar lesbes ou
areas da pele com alteracdes de sensibilidade e/ou comprometimento de
nervos periféricos (BRASIL, 2009).

A baciloscopia € um exame microscopico, onde através de um
esfregaco de raspados de tecido dérmico, colhido nos lobulos das orelhas
esquerda e direita, cotovelos esquerdo e direito, joelhos esquerdo e direito e
de lesdes suspeitas, observa-se a presenca do bacilo. O resultado
apresenta-se sob forma de indice baciloscépio (IB), com uma variacdo de 0
a 6+. A baciloscopia mostra-se negativa (IB=0) nas formas tuberculéide e
indeterminada, fortemente positiva na forma virchoviana e, revela um
resultado variavel na forma dimorfa (ARAUJO, 2003).

Tratamento

O Ministério da Saude define como caso de Hanseniase para
tratamento, o paciente que possui um ou mais dos seguintes achados:
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espessamento de tronco nervoso, alteracao de sensibilidade ou baciloscopia
positiva na pele. O critério para caracterizacdo da doenca e seu modo de
tratamento com poliquimioterapia € o niamero de lesbes cutaneas sendo,
Paucibacilar (PB): com até lesdes na pele e, Multibacilar (MB): com mais de
5 lesdes na pele (ARAUJO, 2003).

A evolugéo crbnica da Hanseniase pode causar fendmenos
agudos que sdo chamados de episodios reacionais, que tem relacdo com o
sistema imunoldgico do individuo. S&o dois os tipos de episodios: tipo | ou
reacao reversa na qual aparecem nas formas TT e DD, caracterizando por
aparecimento de novas lesdes (manchas ou placas), infiltracdo, edema nas
lesBes antigas. E o tipo Il ou eritema nodoso hansénico (ENH) ocorrendo na
forma VV e mais raramente na forma DD, apresentando nddulos
subcutaneos dolorosos, acompanhados ou nédo de febre, dores articulares e
dor de nervos periféricos (BLATT, 2001). Os episédios hansénicos do tipo |
ou reacado reversa dependem da imunidade celular. Os episddios do tipo Il
ou eritema nodoso hansénico (ENH) dependem da imunidade corporal
(OPROMOLLA, 2000).

O tratamento da Hanseniase € ambulatorial. Nos servigos
basicos de saude, administra-se uma associacdo de medicamentos, a
poliquimioterapia (PQT/OMS) que mata o bacilo e, evita a evolugao da
doenca, prevenindo as incapacidades e deformidades por ela causadas,
levando a cura. O bacilo morto é incapaz de infectar outras pessoas,
rompendo a cadeia epidemiolégica da doenca. Assim sendo, logo no inicio
do tratamento a transmissao da doenca € interrompida e, se realizado de
forma completa e correta, garante a cura da doenca (BRASIL, 2010). A
PQT/OMS ¢é constituida pelo conjunto dos seguintes medicamentos:
Rifampicina, Dapsona e Clofazimina, com administracdo associada. Esta
associagao evita a resisténcia medicamentosa do bacilo que ocorre, com
frequéncia, quando se utiliza apenas um medicamento, impossibilitando a
cura da doenca. E administrada através de esquema padrdo, de acordo
com a classificacdo operacional do doente em paucibacilar e multibacilar. A
informacdo sobre a classificacdo do doente é fundamental para se
selecionar o esquema de tratamento adequado ao seu caso. Ja no caso de
pessoas com intolerancia a um dos medicamentos do esquema padréo, séo
indicados esquemas alternativos. A alta por cura é dada apds a
administracdo do niamero de doses preconizado pelo esquema terapéutico,
dentro do prazo recomendado (BRASIL, 2010).

Prevencéo

No Brasil os estudos utilizando a vacina BCG para a
Hanseniase comecaram com o grupo de pesquisa do Prof. Dr. Walter
August Hadler, grande pesquisador de Ribeirdo Preto e Campinas
(HADLER; ZITI, 1953), que contribuiu grandemente para o avanco deste
tema, sendo que atualmente a vacina € indicada pelo Ministério da Saude
para 0s contatos intradomiciliares de pessoas diagnosticadas com
hanseniase (BRASIL, 2009). Pesquisas com diversas formas de vacinagéo
tem sido realizadas (PINHO et al., 1998), mas a Unica que esta no protocolo
do Ministério da Saude é a BCG.
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Epidemiologia

O Ministério da Saude firmou o compromisso do estado para a
eliminacdo da hanseniase como problema de salude publica até 2015,
alcancando menos de 1 caso por 10.000 habitantes. Em 2010, o Brasil
apresentou 1,56 casos para cada 10.000 habitantes, correspondendo a
29.761 casos em tratamento. No ano de 2010 foram detectados 34.894
casos novos de hanseniase, correspondendo a um coeficiente de deteccao
geral de 18,2/100.000 habitantes. Verificou-se que no periodo
correspondido entre 2001 a 2010, houve a reducao de 35,1% no indice de
deteccdo da doenca (BRASIL, 2011).

Apesar da importante reducdo do coeficiente de prevaléncia de
hanseniase no Parana, que atualmente é de 0,9 casos/10 mil habitantes, o
estado demanda intensificacdo das acfes para eliminacdo da doenca em
alguns municipios que ainda ndo alcancaram o nivel de eliminacao.

Dos 399 municipios, 144 (36%) ndo notificaram casos em 2010
e dos 29 municipios hiperendémicos, apenas 01 registrou mais de 10 casos.
A capital Curitiba com 3,1 casos/100 mil habitantes é considerada de média
endemicidade. Observa-se queda significante no coeficiente geral de
deteccdo (CGD) de 0,8 casos/100 mil habitantes ao ano, nos ultimos 10
anos. O CGD em 2010 foi de 10,2 casos/100 mil habitantes e para 0s
menores de 15 anos de 3,4 casos/100 mil habitantes, padrdao de média
magnitude (BRASIL, 2011).

No ano de 2013 verificou-se que o municipio de Bandeirantes,
possuia 02 casos de Hanseniase em tratamento, Andira&—PR possuia 07
casos de Hanseniase em tratamento e, Cambara—PR possuia 01 caso de
Hanseniase em tratamento (SINAN, 2013).

Politicas Publicas de Saude

A partir das primeiras reformas sanitarias que culminaram com
a criacdo de uma estrutura governamental especifica para a saude, iniciam-
se as politicas de profilaxia da “lepra”, sob forte influéncia da primeira
Conferéncia Internacional de Leprologia ocorrida em Berlim em 1897. Esta
conferéncia trouxe o carater cientifico necessario para justificar o isolamento,
a principio domiciliar, como medida de saude publica (SAVASSI, 2010).

Afirma-se que ao longo dos anos, poucas doengas como, por
exemplo, a Hanseniase despertavam tantos receios, pavores e preconceitos.
Durante longo tempo, o desconhecimento de sua causa, a inexisténcia de
tratamento, as deformidades associadas e o mito de que poderia ser castigo,
mais que moléstia, levou ao isolamento dos doentes, banidos da sociedade
e ajuntados em lazaretos (hospital que recolhiam os “leprosos”, e também
viajantes procedentes de paises onde havia grande numero de doencas
endémicas; o qual era fixado junto aos portos). Estes evoluiram para
sanatérios ou hospitais-col6nia, cuja constru¢cdo, no Brasil, foi politica
sanitaria publica. A origem dos Hansénicos ocorreu na Idade Média. Os
doentes eram excluidos e discriminados, encaixando-se em um estatuto
juridico especial; era vedado seu acesso ao sacerdécio e, nos leprosarios,
homens e mulheres eram separados e impedidos de procriar. Dadas as
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terriveis condi¢des de vida dos pobres durante esse periodo histérico repleto
de guerras, doencas, sofrimento e fome, isolarem-se em um leprosario
constituia uma espécie de duvidoso privilégio: o de morrer da doenca e nao
de inanicao (MEYER, 2010).
Atualmente a legislacdo que normatiza o tratamento de
Hanseniase pelo ministério da Saude € a portaria n° 3.125, de 7 de outubro
de 2010, que trata das Diretrizes para Vigilancia, atencdo e controle da
Hanseniase (BRASIL, 2010). O Programa Nacional de Controle da
Hanseniase do Ministério da Saude desenvolve um conjunto de acdes que
visam orientar a pratica em servico em todas as instancias e diferentes
complexidades, de acordo com os principios do SUS, fortalecendo as a¢des
de vigilancia epidemioldgica da hanseniase, a promoc¢ao da salde com base
na educacdo permanente e a assisténcia integral aos portadores deste
agravo (BRASIL, 2011).

MATERIAL E METODO

Método de Pesquisa

A pesquisa foi do tipo quanti-qualitativa, exploratoria, com
coleta de dados por entrevista direta na qual foi aplicado pelo pesquisador
um questionario semi-estruturado.

Local de estudo

O estudo foi realizado, no més de julho de 2013, através da
aplicacdo de questionario estruturado, nas Secretarias de Saude dos
Municipios de Andir4, Cambara e Bandeirantes, no estado do Parana, nos
respectivos setores de Vigilancia Epidemiolégica ou no domicilio do
paciente.

Populacao de estudo

A amostra, seria composta inicialmente por 10 pacientes, em
tratamento para Hanseniase no ano de 2013, sendo respectivamente 7 no
Municipio de Andira, 2 no Municipio de Bandeirantes e 1 no Municipio de
Cambara. Entretanto, os dois pacientes do municipio de Bandeirantes néo
participaram do estudo, pois, um deles recusou-se a assinar o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e o outro paciente nao foi
encontrado no domicilio ficando, a amostra final composta de 8 pacientes,
contemplando os Municipios e Andird e Cambara.

Critérios de inclusao

Foram considerados critérios de inclusdo: ser paciente
submetido a tratamento assistido de Hanseniase nos municipios onde sera
realizada a coleta de dados.
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Critérios de exclusao

Foram considerados critérios de exclusdo aqueles que
recusarem a participar ou tiver algum tipo de dificuldade que impecam de
responder ao questionario.

Coleta de dados

A coleta de dados foi realizada através de entrevista
semiestruturada, tendo como instrumento o questionario WHOQOL-100, em
sua versao abreviada — instrumento WHOQOL-bref. O questionario
WHOQOL-bref consta de 26 questbes, sendo duas questdes gerais de
qualidade de vida, ao passo que as demais representam cada uma das 24
facetas que compdem o instrumento original (FLEK, 2000).

Foi aplicado antes da administracdo do tratamento de
poliquimioterapia, nos servicos de vigilancia epidemiolégica de cada
municipio pesquisado, salvo os participantes que ndo aceitaram. Para os
gue ndo aceitaram participar nos dias das sessdes, mas desejarem fazer
parte do estudo foi agendado local e horario para a referida aplicacao,
normalmente no domicilio.

Consideracgfes éticas

A pesquisa foi realizada ap6s a aprovacao do comité de ética
em pesquisas com seres humanos da UENP/CLM sob o niumero 018/2013,
de acordo com a resolucdo 466/2012 do CONEP que regulamenta as
pesquisas envolvendo seres humanos; e autorizacdo dos secretarios
municipais de saude dos municipios de Andir4, Bandeirantes e Cambara.

Analise dos Dados

As respostas foram tabuladas utilizando o software Excel®
versao 2010 para a construcdo de gréaficos e tabelas a serem discutidos com
a literatura.

RESULTADOS

Caracteristicas da hanseniase no norte do Parana

Dos 8 pacientes em tratamento para hanseniase entrevistados
durante a pesquisa, a maioria (75%) apresentaram hanseniase Virchoviana
do tipo multibacilar. N&o houve predominio entre os géneros e, as idades
variaram entre 20 a 81 anos com predominio de pessoas na idade adulta.
Ja em relacdo ao tempo de notificacdo, em que o paciente descobriu a
doenca, observou-se que existiam pessoas que estavam em tratamento a
menos que seis meses, até um paciente com tempo de tratamento de 5
anos.

DOLENZ, M. F.A.; GUERRA SILVA, N. M. M.; MELO, S. C. CASTANHO S. et al., Avaliacéo da qualidade de vida
dos pacientes durante o tratamento e Hanseniase. Rev. Odontologia (ATO), Bauru, SP., v. 14, n. 4, p. 238-256,
abr., 2014.



248
AVALIAGAO DA QUALIDADE DE VIDA DOS PACIENTES
DURANTE O TRATAMENTO DE HANSENIASE

Qualidade de vida das pessoas com hanseniase
no norte do Parana

A qualidade de vida é apresentada de forma geral e dividida
em dominios fisico, psicoldgicos, relacbes sociais e, 0 meio ambiente.
Quando abordados diretamente sobre a sua qualidade de vida, percebida no
momento da entrevista 62,5% dos pacientes referem perceber como boa.
Ao avaliar-se a satisfacdo do paciente em relacdo a sua saude, a grande
maioria dos entrevistados (75%) disseram estar insatisfeitos com sua saude.

Dominio | - Fisico

Os pacientes foram questionados sobre a medida que acham
gue sua dor fisica impedem-lhes de fazerem o que necessitam e, 87,5%
relataram que a dor é um fator que atrapalha a sua qualidade de vida, pois
dificultam na realizacdo das tarefas diarias. Para a realizacédo das atividades
da vida cotidiana, 62,5% das pessoas com hanseniase disseram estar
insatisfeitos, sendo que 87,5% afirmaram estar insatisfeitos com sua
capacidade de trabalho (Tabela 1). Ao relatarem sobre energia, fadiga,
sono, repouso e mobilidade fisica, verificou-se que este dominio néo afeta a
vida das pessoas com hanseniase (Tabela 1).

Tabela 1: Percepgcbes em relagdo ao dominio fisico dos Pacientes em tratamento de
Hanseniase dos municipios de Andira e Cambara — PR, 2013.
Fonte: Secretaria de Saude dos Municipios de Andird, Cambara e Bandeirantes.

Questédo Pequena Média Grande
intensidade intensidade intensidade

Energia e Fadiga ** 75% (6) 25% (2)
SoNno e repouso **** 12,5% (1) 37,5% (3) 50% (4)
Mobilidade Fisica *** 25% (2) 37,5% (3) 37,5% (3)
Atividades da vida cotidiana **** 62,5% (5) 25% (2) 12,5% (1)
Dependéncia de tratamento médico e medicamentos * 25% (2) 75% (6)

Capacidade de trabalho **** 87,5% (7) 12,5% (1)

Legenda: Os conceitos nas perguntas variadas do questionario podem equivaler a:
* Nada, Pouco e muito.

** Nada, médio e muito.

*** Ruim, bom e muito bom.

**** |nsatisfeito, satisfeito e muito satisfeito.

*xx% Nunca, frequente e muito frequente.

Quando analisado a dependéncia de tratamento médico e
medicamentos, verificou-se que 75% séo dependentes de tratamento para
conseguir realizar as suas atividades diarias. Com relacdo as possiveis
reacoes adversas ao tratamento com poliquimioterapia, nenhum paciente
relatou sofrer influencias de efeitos dos medicamentos, assim nao

interferindo em sua qualidade de vida.
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Dominio Il - Psicolégico

Os pacientes foram questionados sobre a medida que
aproveitam a vida e, 62,5% relataram que aproveitam pouco sua vida. A
maioria dos pacientes (62,5%) relatou que possuem sentimentos negativos
com frequéncia, tais como mau humor, desespero, ansiedade e, depresséo
durante as duas Ultimas semanas. Ao relatarem sobre concentracao,
autoestima, imagem corporal e aparéncia, verificou-se que estes itens néo
afetam a vida das pessoas com a doenca (Tabela 2).

Tabela 2: Percepcdes em relagdo ao dominio psicolégico dos Pacientes em tratamento de
Hanseniase dos municipios de Andira e Cambara — PR, 2013.
Fonte: Secretaria de Saude dos Municipios de Andira, Cambara e Bandeirantes.

Questao Pequena Média Grande
intensidade  intensidade  intensidade

Sentimentos positivos * 62,5% (5) 37,5% (3)
Pensar, aprender, memdria e concentragao * 12,5% (1) 87,5% (7)
Auto estima **** 25% (2) 62,5% (5) 12,5% (1)
Imagem corporal e aparéncia ** 25% (2) 25% (2) 50% (4)

Sentimentos negativos *****x 25% (2) 62,5 (5) 12,5% (1)
Espiritualidade, religido e crengas pessoas * 37,5% (3) 62,5% (5)

Legenda: Os conceitos nas perguntas variadas do questionério podem equivaler a:
* Nada, Pouco e muito.

** Nada, médio e muito.

*** Ruim, bom e muito bom.

***% Insatisfeito, satisfeito e muito satisfeito.

**++* Nunca, frequente e muito frequente.

Dominio Il — Relagcbes Sociais

Ao relatar sobre relacdes pessoais, apoio social e satisfacéo
com a sexualidade verificou-se que estes itens ndo afetam a vida das
pessoas com Hanseniase (Tabela 3).

Tabela 3: Percepgfes em relagdo ao dominio das relagdes sociais dos Pacientes em
tratamento de Hanseniase dos municipios de Andira e Cambara — PR, 2013.
Fonte: Secretaria de Saude dos Municipios de Andira, Cambara e Bandeirantes.

Questédo Insatisfeito Satisfeito Muito
satisfeito
Relagbes sociais **** 50% (4) 50% (4)
Suporte e apoio social **** 37,5% (3) 50% (4) 12,5% (1)
Satisfacdo da vida sexual **** 75% (6) 25% (2)

Legenda: Os conceitos nas perguntas variadas do questionario equivalem a:
**** |nsatisfeito, satisfeito e muito satisfeito
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Dominio IV: Meio Ambiente

Os pacientes foram questionados sobre a sua seguranca fisica
e protecao e, 62,5% disseram sentirem-se poucos protegidos em sua vida
diaria. Ao relatarem sobre satisfacdo com as condi¢cbes do local onde
moram, satisfacdo com o acesso aos servicos de saude, oportunidade de
adquirir novas informagfes, recurso financeiro e ambiente fisico (clima,
barulho, poluicdo, atrativos), verificou-se que estes itens ndo afetam a vida
das pessoas com a doenca (Tabela 4).

Tabela 4: Percepgdes em relagdo ao dominio do meio ambiente dos Pacientes em
tratamento de Hanseniase dos municipios de Andira e Cambara — PR, 2013.
Fonte: Secretaria de Saude dos Municipios de Andird, Cambara e Bandeirantes.

Questao Pequena Média Grande
intensidade intensidade intensidade

Seguranca fisica e protecéo * 37,5% (3) 62,5% (5)
Ambiente no lar **** 50% (4) 50% (4)
Recursos financeiros ** 87,5% (7) 12,5% (1)
Cuidados de saude e sociais **** 37,5% (3) 50% (4) 12,5%
Oportunidades de informacdes ** 12,5% (1) 75% (6) 12,55 (1)
Lazer e Recreagéo ** 50% (4) 37,5% (3) 12,5% (1)
Ambiente fisico * 37,5% (3) 62,5% (5)
Transporte **** 62,5% (5) 37,5% (3)

Legenda: Os conceitos nas perguntas variadas do questionario podem equivaler a:
* Nada, Pouco e muito.

** Nada, médio e muito.

*** Ruim, bom e muito bom.

**** |nsatisfeito, satisfeito e muito satisfeito.

Os pacientes foram questionados sobre a satisfacdo com o
seu meio de transporte e, 62,5% relataram estar insatisfeitos com o seu
meio de transporte. Os pacientes foram questionados sobre a medida que
possuem oportunidade de atividades de lazer e, 50% relataram nao ter
oportunidade de atividades de lazer.

DISCUSSAO

Caracterizacao da hanseniase no norte do Parana

Como os municipios escolhidos sdo considerados de média
endemicidade para a hanseniase, buscou-se caracteriza-los para o tipo de
hanseniase e, a caracterizacao da populacdo acometida.

A hanseniase Virchoviana, maioria nesta pesquisa, € uma
doenca sistémica com diversas complicacdes viscerais, a qual ocorre
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comprometimento de varios 6rgdos como o0s rins, testiculos, olhos, entre
outros 6rgédos. O alto indice desta forma clinica é preocupante, pois, é uma
das formas mais graves da hanseniase (PEREIRA et al., 2012).

Ela aparece mais em adulto e nesta populacdo quando
aparecem 0s primeiros sinais e sintomas dérmicos e/ou neurais,
provavelmente ja foram infectados a anos e, possivelmente ja possuem as
formas baciliferas e potencialmente incapacitantes da hanseniase
(RIBEIRO, 2012), além da incapacidade que a doenca pode causar pode
implicar na reducéo da produtividade (BANDEIRA, 2010).

Neste trabalho verificou-se que um paciente tinha 5 anos de
tratamento desde o diagnostico. E importante ressaltar que quanto menor o
tempo de descoberta e tratamento da hanseniase menor o contagio para
outras pessoas e, assim, a disseminacdo da doenca. Provavelmente este
paciente era uma pessoa que abandonou o tratamento inicial e, depois
voltou com o agravamento da doenca, dificultando o seu tratamento e a
resisténcia a antibioticoterapia.

Qualidade de vida das pessoas com hanseniase no
norte do Parana

A maioria dos pacientes relatou estar insatisfeitos com a sua
saude, mas na hora da entrevista 62,5% perceberam a sua saude como boa.
Provavelmente pela mudanca nos habitos de vida quando em tratamento
para a hanseniase ou até mesmo por sequelas da doenca.

Em Belém (PA) verificou-se que embora a vida tenha passado
por grandes transformac¢des apds o diagnostico da doenca, vivendo longe de
seus familiares, isolados da sociedade, devido o preconceito causado pelas
sequelas; esses pacientes apresentam satisfacdo com sua qualidade de vida
(LIRA; SILVA, 2010).

Quando analisado os dominios verificou-se que o dominio
fisico € o que mais impacta na qualidade de vida da pessoa com
hanseniase.

Dominio | - Fisico

A dor influencia ndo somente de forma direta a qualidade de
vida das pessoas atingidas pela doenca, mas também de forma indireta, ou
seja, pela diminuicdo da capacidade de realizar atividades diarias, como
trabalhar ou passar roupa (CLARO, 1995).

As incapacidades fisicas podem levar a diminuicdo da
capacidade de trabalho, além de impor limitacbes a vida social do seu
portador, no que pode se agravar quando associado a insercdo profissional
na area de servigco de saude (DUARTE; AYRES; SIMONETTI, 2007). Além
do que os portadores de hanseniase possuem dificuldade na aceitagdo do
diagnéstico meédico, de adesdo ao tratamento medicamentoso com
poliqguimioterapia e, como consequéncia, dificuldade no desenvolvimento de
suas atividades diarias (LUNA, 2010).
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Dominio Il - Psicolégico

O dominio psicolégico apresentou influéncia na qualidade de
vida das pessoas hansénicas pois a maioria relatou ndo ter sentimentos
positivos, tém dificuldade em pensar, aprender, na memoéria e concentragao,
frequentemente tem pensamentos negativos, mas se apegam na
espiritualidade e na religido para conseguir viver. Muitas vezes estas
pessoas relataram a ansiedade e a depressdo como 0s sintomas emocionais
mais comuns (BHARATH et al., 1997), pois os pacientes com deformidades
fisicas possuem sentimentos como ansiedade e depressao frequente, que
s6 diminuem apoés assisténcia psiquiatrica (RAMANATHAN et al., 1991).

Pessoas acometidas vivenciam de maneira particular a doenca,
sendo este um dos fatores que dificultam a aceitacdo da mesma. As
deformidades causadas pela Hanseniase fazem com que o portador da
doenca fique isolado da sociedade, devido a sua auto-imagem/auto-estima
estar profundamente prejudicada. Este fator leva ao sofrimento e ao
isolamento (LIRA; SILVA, 2010).

Confirmando que o portador da doenca possui dificuldade de
aproveitar sua vida diaria devido aos episodios reacionais e o acometimento
neural, podendo causar incapacidades fisicas permanentes que
comprometem a qualidade de vida dos pacientes, com auto-estigmatizacéo
e vergonha (MARTINS; TORRES; OLIVEIRA, 2008).

Dominio Il - Relagbes Sociais

Neste estudo verificou-se que as relagdes sociais ndo afetaram
a qualidade de vida das pessoas com hanseniase, provavelmente por elas
terem uma relacao familiar sélida que ajuda no enfrentamento da doenca.
Mas quando isso ndo acontece, principalmente no quesito sexualidade, este
pode comprometer a qualidade de vida. A sexualidade dos portadores de
hanseniase é afetada e pouco valorizada pela equipe de salde que presta
0s cuidados, talvez por desconhecimento, ou por dificuldades, uma vez que
falar sobre esse assunto implica conhecer as suas limitacbes e seus
problemas. Nestas relacées, os homens e as mulheres vivem problemas
comuns, como € o exemplo do desconforto e, em alguns casos, séo
estigmatizados devido as suas aparéncias fisicas causadas pela doenca
(OLIVEIRA; GOMES; OLIVEIRA, 1999).

Dominio IV: Meio Ambiente

Mesmo com alguns pontos negativos no dominio ambiente,
este ndo influenciou na qualidade de vida geral das pessoas com
hanseniase. As dificuldades do paciente com Hanseniase ao acesso aos
servicos de saude, seja para iniciar o tratamento, ou dar continuidade ao
tratamento, ocorrem pela demora no diagnostico da doenca e, por nao
possuir um meio de transporte para chegar até o local desejado, pois, 0
percurso da residéncia até o local do tratamento é muito grande (ARANTES
et al., 2010). O estado deve promover acesso gratuito ao tratamento, e
cada vez promover protecdo social eficaz, no entanto a familia é
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fundamental para a protecdo do paciente. Afirma ainda que a protecdo
diaria é de todos, ndo apenas daquele que recebe em um primeiro momento
(MINUZZO, 2008).

Verificou-se ainda que os portadores da doencga que praticam
alguma atividade fisica/lazer tem melhor estado de saude do que os
pacientes que tem a vida sedentdria. A inclusdo de atividade fisica no
tratamento dos pacientes pode ajuda-los diante das incapacidades fisicas
que 0s pacientes apresentam o que também colabora para que lidem melhor
com 0s aspectos sociais e pessoais (MARTINS, 2009).

Deste modo, esta pesquisa foi de suma importancia para a
pratica de Enfermagem na atencdo béasica, onde foram observados os
pacientes portadores de Hanseniase. Mostrou que o papel do enfermeiro é
imprescindivel para a notificacdo compulséria precoce e, com isto a
intervencdo € mais rapida, diminuindo os sinais e sintomas, o tratamento
médico e medicamentoso imediato. Assim, garante uma melhor qualidade
de vida ao portador da doenca, com a aceitacdo da doenca pelo paciente
CcOmM mMenos receio.

O presente trabalho contribui muito, de uma maneira realmente
espetacular, para maior conhecimento da patologia e, para o levantamento
sobre quais aspectos sdo mais afetados na qualidade de vida dos pacientes
em tratamento.

CONCLUSOES

Varios sdo os problemas relacionados a insatisfacdo do
paciente com sua qualidade de vida: a dor fisica, o desconforto, a falta de
informacéo, interferindo na sua capacidade para o trabalho e por
consequéncia gerando insatisfacdo nas atividades da vida cotidiana. Outro
fator € o prejuizo da autoestima, levando a sentimentos negativos sobre si
mesmo.

Conclui-se que a hanseniase apesar de ser uma doenca
antiga, ainda continua sendo um sério problema de saude publica, que
necessita de intervencdes e implementacdo de atividades para assim,
alcancar sua eliminacdo. A dificuldade de acesso a unidade basica de
saude seja por falta de transporte ou pela orientacdo dos pacientes quanto
ao diagnostico da doenga, tratamento e sinais clinicos, acaba gerando uma
insatisfacdo com a qualidade do tratamento ao portador. Faz-se necessario
a busca por profissionais qualificados, e a busca ativa a esses pacientes,
para assim fazer um diagndstico precoce e dar apoio aos mesmos, que ja
sdo portadores, seja um apoio fisico, psicolégico, social ou ambiental.

Este trabalho ressaltou a importancia do profissional enfermeiro
na vida do paciente com hanseniase, que este ajuda o0 mesmo a melhorar a
sua qualidade de vida, e viver com menos de restricdes possiveis.
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