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RESUMO

INTRODUGCAO. A Hanseniase é uma doenca infectocontagiosa causada pelo
Mycobacterium leprae que acomete a pele, com tropismo por determinados nervos
periféricos e que pode causar graves incapacidades, principalmente em olhos, mao e
pés. O tratamento da Hanseniase é especialmente prolongado e além dos
medicamentos € necessario estabelecer uma rotina diaria de cuidados visando
prevenir € ou minimizar as incapacidades decorrentes da doenca. A importancia deste
trabalho esta em estudar a relacdo do paciente acometido pela hanseniase e o
cuidado de si, o reconhecimento da necessidade de praticar o autocuidado
rotineiramente como parte do tratamento e prevengcdo de danos causados pela
doenca. A melhor compreensao sobre a doenca e o conhecimento sobre prevengao
de incapacidades, sdo motivadores para o desempenho completo e continuo das
rotinas de autocuidado para os pacientes portadores de hanseniase. MATERIAIS E
METODOS. O estudo qualitativo, descritivo, desenvolveu-se na Fundac&o Alfredo da
Matta (FUAM), situado na cidade de Manaus/AM, Brasil. A instituicdo coordena o
Programa de Hanseniase no estado do Amazonas e também é responsavel pela
deteccdo de um grande numero de novos casos no estado, além de oferecer
atendimento ambulatorial multiprofissional aos pacientes em todas as fases do
tratamento. A pesquisa envolveu 58 pacientes que responderam ao instrumento de
pesquisa denominado APAHANSEN, um questionario validado pela Universidade
Federal da Paraiba com 45 questdes sobre os cuidados com a face méaos e pés, que
avalia a rotina pratica de autocuidado do paciente portador de hanseiase.
RESULTADOS. As pesquisas revelaram que os participantes ndo realizam o
autocuidado por completo. Isso pode indicar que nao realizam as praticas porque nao
possuem comprometimentos que afetem face, mao e pés concomitantemente, mas
pode também indicar que somente realizam o cuidado parcialmente, e portanto nao
se beneficiariam do pressuposto de prevenir as incapacidades advindas da
hanseniase. CONSIDERAGOES FINAIS. A adesdo do paciente a rotina de
autocuidados depende de diversos fatores relacionados ao individuo, e também das
acoes do servico de saude. A conscientizacdo sobre a importancia do autocuidado
para prevencgao de incapacidades pode ser a chave para a pratica diaria e integral.

PALAVRAS-CHAVE: Hanseniase; Autocuidado; Incapacidades; Educagdo em
saude.
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1 INTRODUGAO

A Hanseniase € uma doenca infectocontagiosa causada pelo Mycobacterium
leprae, de evolugdo cronica e que atinge principalmente a pele, e os nervos
periféricos, e quando nao diagnosticada precocemente e instituido o tratamento
adequado pode causar sérias incapacidades fisicas, com deformidades que dificultam
a realizacao de atividades da vida diaria e a interacdo social do individuo, e que sao
responsaveis pela perpetuacado do estigma da doenga. (1)

Apesar de conhecida desde a antiguidade, nunca foi erradicada e a detecgao
de novos casos mantem-se alta no mundo, sendo que no Brasil ainda constitui um
importante problema de saude publica tanto que esta entre os 22 paises que possuem
as mais altas cargas de doenga em nivel global, ocupando a segunda posigdo em
numero de casos diagnosticados, e com quase a totalidade de casos de hanseniase
entre os demais paises das Américas.

No ano de 2019 foram detectados em todo o estado do Amazonas 486 casos
de hanseniase, sendo 406 novos casos e 39 recidivas. A Fundacao Alfredo da Matta
coordena o Programa de Hanseniase no estado, e embora os indicadores apontem
um aumento na propor¢ao de casos que ja apresentam graus | e Il de incapacidades
no momento do diagnodstico, o acompanhamento dos novos casos durante o
tratamento sdo parametros considerados bons pelo Ministério a saude. Do total de
novos casos do estado do Amazonas, 378 pacientes foram avaliados quanto ao grau
de incapacidades e identificou-se que 42 apresentavam grau 2 de incapacidades, e
118 apresentaram grau 1. (2)

O Ministério da saude em seu programa de enfrentamento da hanseniase
2019-2022, baseado em documento da OMS de 2016, estabelece que além da
reducao da carga de hanseniase sdo metas: a reducado das incapacidades fisicas,
reducao da taxa de novos casos com incapacidades fisicas e o combate ao
preconceito(3).

De acordo com a OMS, a classificagcdo operacional para tratamento da
hanseniase pode ser dividida em: pacientes Paucibaciliares (PB), que sao aqueles
que apresentam de uma até cinco lesdes de pele, e pacientes multibacilares (MB),
que apresentam 6 ou mais lesdes de pele(4). A reposta imunoldgica do individuo é

que vai determinar a manifestacao clinica da doenca.



1.1 Dano Neural

As possiveis complicagdes da hanseniase sao decorrentes da invasao do
bacilo nos tecidos, afetando principalmente mucosa nasal, oral, olhos, maos e pés,
ocasionando sérias repercussodes. O dano neural causa graves incapacidades fisicas
que tanto podem ocorrer previamente ao diagnostico, como no decorrer ou mesmo
apo6s encerrado o tratamento com a PQT. (4)

O bacilo de Hansen afeta as células de Schwann provocando degeneragéo
do sistema nervoso periférico, com predilegdo pelos nervos facial, trigémeo, ulnar,
radial, mediano, fibular e tibial posterior. A resposta a invasdo do tecido nervoso é
variada, causando diferentes niveis de comprometimento, podendo ocasionar
alteracbes tréficas, de sensibilidade, paresias e paralisias, que estdo diretamente

relacionadas com as incapacidades fisicas. (5)

1.2 Fatores de Risco

Alguns fatores constituem risco para o desenvolvimento de incapacidades
associadas a hanseniase: se paciente multibacilar, género masculino, idade quanto
mais avangada, maior tempo de diagndstico da doenga, e grau 1 de incapacidade no
momento do diagndstico, mediante avaliagdo neuroldgica. (4)

Também ha maior chance de desenvolver algum grau de incapacidades
quando o doente tem as formas clinicas de hanseniase dimorfa e virchowiana, e
quando o paciente apresenta apenas o envolvimento neural, se um ou mais nervos
sdo afetados, sem o aparecimento de lesdes cutaneas, denominado forma neural

pura. (6)

1.3 Grau de Incapacidade

O Grau de Incapacidade Fisica € um importante indicador epidemioldgico,
pois reflete se a deteccado dos casos € precoce ou tardia, dado que esta relacionado
diretamente a qualidade do acesso ao tratamento e 0 acompanhamento dos casos
durante a PQT e ap6s a alta por cura. O grau de incapacidade € avaliado no momento
do diagnéstico, durante os marcos da Poliquimioterapia e também na ocorréncia de
estados reacionais e de recidivas. A avaliacdo sensorial é realizada utilizando-se o

estesidmetro, um conjunto de monofilamentos de Semmes-Weinstein (6



monofilamentos: 0,059, 0,249,249, 4 g, 10 ge 300 g) que mede o grau de sensibilidade
de determinada regido da pele. A avaliagao da fungdo motora é realizada por meio do
teste manual de forgca muscular. Apds avaliacdo sensitivo-motora dos olhos, maos e
pés é atribuida a maior pontuagédo e expresso o grau de incapacidade de 0 a 2. No
grau 0 ndo existe incapacidades. O grau 1 relaciona-se as alteracdes da sensibilidade
e diminuigdo ou ndo da forga muscular, e no grau 2 ha ocorréncia de paralisias e
deformidades, ja visiveis ou n&o. (7)

As alteragdes fisicas e deformidades ocasionadas pela hanseniase
prejudicam a qualidade de vida do individuo, alteram a sua percepgao em relagao ao
seu proprio corpo e impacto psicossocial. Em um estudo publicado em 2019 mais da
metade dos individuos relataram prejuizo na qualidade de vida geral, e mais de 90%
deles relatam que vivenciam sentimentos negativos como ansiedade e depresséo. (8)

A autorrepresentacado corporal produzida pelos pacientes que apresentam
alguma deformidade em decorréncia da hanseniase materializa a desestruturacéo da
imagem corporal, retratando o corpo ndo sadio, com maos ou pés ausentes, o que
releva a ndao aceitacao e dificuldades no contato interpessoal. Essas alteragdes na
percepcgao da imagem corporal podem também ser responsaveis pela falha na pratica
do autocuidado. Dessa forma, compreender o individuo em toda a sua dimensao pode
ser fator determinante para tornar o tratamento mais eficaz e estimular o paciente a

aderir as atividades de autocuidados de forma mais consciente. (9)

1.4 Educagao em saude

As acbes de educacdo em saude voltadas para a hanseniase devem ser
desenvolvidas de forma a estimular o compartilhamento de saberes entre a equipe e
os pacientes, permitindo que se conheca a realidade vivida e as dificuldades
enfrentadas por eles, para buscar o aprimoramento dos métodos de transmissao dos
conhecimentos sobre a doenga. A abordagem de tratamento possibilita a
horizontalizagcdo do discurso, aumenta a compreensao sobre a importancia do
autocuidado, desenvolvendo suas potencialidades. (10)

Em entrevistas realizadas com pacientes acometidos pela hanseniase, fica
claro que estes conhecem as complicagbes decorrentes da doenga, principalmente
aquelas relacionadas as alteracbes da sensibilidade e a perda de movimento.

Importante destacar que reconhecem a importancia da participagcdo em grupos de



autocuidado e os incentivos que este traz para a pratica da rotina de cuidados e
também a socializagdo. A escuta qualificada e a experiéncia de poder se reconhecer
no outro, e o compartiihamento das vivéncias no grupo promove a aceitagao e
combate o preconceito. Apesar das insegurangas advindas do processo de
adoecimento, o trabalho em grupo desenvolve o desejo de seguir em frente da melhor

forma possivel, com a preocupacgao de que o outro siga igualmente. (11)

1.5 Autocuidado

O autocuidado deve ser entendido como acgao de prevengao e controle de
incapacidades. O autocuidado nado é voltado exclusivamente para os pacientes
portadores de hanseniase. Aqueles que convivem com doengas cronicos, como
alguns tipos de doengas respiratorias ou autoimunes, ou mesmo aqueles que
realizaram procedimentos especiais, que necessitam de ateng¢ao a grandes cuidados
e rotineiros, enquanto se reestabelecem também praticam o autocuidado, por
exemplo para aqueles que se submeteram a cirurgias cardiacas. (12)

O autocuidado em hanseniase € uma pratica diaria de cuidado e
automonitoramento de face, maos e pés, que deve ser realizados por pacientes que
ainda estdo em tratamento com a PQT, ou que estejam enfrentando alguma reagao
ou reincidiva da doenga, e por todos que apresentarem algum grau de incapacidade.
O autocuidado deve ser realizado por completo, para que o paciente se beneficie da
prevencdo de incapacidades que por ventura possam surgir em decorréncia da
hanseniase. Aqueles que nao apresentem incapacidades, devem também realizar
observacdes minunciosas do corpo e estarem atentos a quaisquer alteracbes de
sensiblidade ou forga muscular. (13)

A adeséo do individuo a rotina de autocuidado depende de diversos fatores.
Conhecimento sobre as praticas, pouca habilidade para realiza-las, falta de tempo,
desordem na rotina diaria, falta de conhecimentos sobre aspectos clinicos da
hanseniase e da importancia do autocuidado para prevengao de incapacidades. (14)
Em alguns casos o sujeito retém satisfatério conhecimento sobre o autocuidado,
porém nao pratica voluntariamente, e essa pode ser uma chave para conscientizagao

e adesdo as praticas. (16)

Alguns fatores relacionados aos servigos de saude também podem dificultar

a adesdo ao autocuidado, como o método mecanicista de assisténcia e transmissao



do conhecimento que pode interferir na autonomia do individuo levando a

dependéncia do servigo. (10)

A aderéncia ao autocuidado pelo pacientes pode ser facilitada através da
conscientizagao proporcionada por agdes de educagao em saude, que proporcionem
o empoderamento, considerando a autoimagem corporal desestruturada, e a
identidade distorcida pelo estigma da doenca. (17)

O Ministério da Saude recomenda a formagao de grupos de autocuidado
como parte do tratamento da hanseniase. Os grupos sao importantes ferramentas de
educacao em saude e promovem o estreitamento do vinculo profissional-paciente. Os
grupos de autocuidado devem promover a integracdo do paciente ao servico de
saude, desenvolver sua autonomia e inclusdo social. O tratamento da hanseniase
deve basear-se na integralidade de assisténcia, no atendimento qualificado e

humanizado. (18)
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Analisar a adesao do paciente com hanseniase em relagao a pratica da rotina

de autocuidados.

2.2 Especificos

a) Conhecer a percepc¢ao do paciente e o cuidado de si;

b) Verificar se as agbes de educagdao em hanseniase refletem na rotina diaria de
autocuidado;

c) ldentificar fatores que podem atrapalhar a aquisicdo e consolidagdo dos
conhecimentos em autocuidado;

d) Entender quais caracteristicas individuais e clinicas podem interferir na adesao

e pratica do autocuidado.
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3 METODO

3.1 Local de estudo

O estudo foi realizado na Fundagéo de Dermatologia e Venereologia Alfredo
da Matta. A instituicdo é centro de referéncia nacional para o Programa Nacional de
controle e eliminacdo da Hanseniase e outras dermatoses de interesse sanitario, e
Centro Colaborador da Organizagdo Mundial da Saude OMS/OPAS para controle,
treinamento e pesquisa em hanseniase para as Ameéricas. A Fundacao Alfredo da
Matta € responsavel pela coordenagado do Programa da Hanseniase do Estado do
Amazonas e além de prestar assisténcia a populagao, também desenvolve atividades
de Ensino, Pesquisa e Extensao.

A maior parte dos casos de hanseniase concentra-se em municipios do
interior do estado e a doenca afeta mais os homens proporcionalmente,
principalmente casos multibacilares. No ano de 2019 a Fundacao Alfredo da Matta
detectou 131 novos casos, o que corresponde a 32,3% dos casos notificados em todo
o estado do Amazonas e mais de 80% dos casos de Manaus.

Do total de novos casos do estado do Amazonas, 378 pacientes foram
avaliados quanto ao grau de incapacidades e identificou-se que 42 apresentavam grau

2 de incapacidades, e 118 apresentaram grau 1.

3.2 Tipo de estudo

Estudo quantitativo, descritivo-exploratério de carater quantitativo,realizado
com pacientes com diagndstico de Hanseniase da Fundagdo Alfredo da Matta
(FUAM), situado na cidade de Manaus/AM, Brasil. O campo de estudo foi selecionado
por oferecer atendimento ambulatorial a pacientes portadores de hanseniase.

No periodo de um més, o setor de prevencdo de incapacidades realiza
aproximadamente 76 procedimentos de avaliacdo de prevencado de incapacidades
que ocorrem nos marcos etapas do tratamento, assim como em razdo da alta ou
situagdes de avaliacdo pré e pds operatéria. Os participantes foram selecionados,
conforme os critérios de inclusdo e exclusao conforme comparecimento ao setor de
prevencao de incapacidades para seguimento do tratamento, no periodo de abril e
maio de 2022.
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Foram realizadas 58 entrevistas no total. O instrumento de pesquisa aplicado
€ um questionario composto de perguntas fechadas e respostas baseadas na escala

Likert. Os resultados serao mensurados e traduzidos em representacdes estatisticas.

3.3 Critérios de Inclusao

Os critérios para inclusao:
a) paciente com hanseniase;
b) em tratamento na Fundagao Alfredo da Matta;

c) .apresentar grau 0, grau | ou grau Il de incapacidade.

3.4 Critérios de Exclusao

a) Pacientes que ainda nao tenham recebido informagdes sobre

autocuidado para prevencao de incapacidades.

3.5 Riscos e Beneficios

3.5.1 Riscos'

Neste sentido, apesar das perguntas ndao envolverem a obtencdo de dados
pessoais sensiveis, 0s riscos relacionam-se com possiveis constrangimentos,
incbmodo pelo tempo dedicado as perguntas. Neste caso, o participante sera
orientado a parar de responder as perguntas. Mas, para minimizar a ocorréncia desse
risco, 0s pesquisadores utilizardo uma sala reservada que sera utilizada
especificamente para a entrevista.

Além disso, ha ainda os riscos relacionados com a possibilidade de perda da
confidencialidade dos dados coletados na resposta ao questionario e no registro de
audio. Os riscos serdao minimizados com a garantia dos pesquisadores de que

somente a equipe de pesquisa tera acesso as informacgdes expressadas no Termo de

1 Os riscos relacionados a coleta de dados presencial e a transmissédo do COVID-19 serao relacionados
num documento submetido a parte intitulado Plano de Orientagéo Sanitaria.



13

Utilizagdo de Dados (TCUD). Os questionarios foram numerados, por numero arabico
simples correspondendo ao numero do entrevistado.
Os pesquisadores garantem que em nenhum momento fardo a divulgagao da

identidade do participante ou de quaisquer outras informacgdes coletadas.

3.5.2 Beneficios

A pesquisa mostrara ao participante a importancia do autocuidado e
proporcionara o conhecimento necessario das praticas de autocuidado frente as
dificuldades e limitagdes impostas pela hanseniase que possam vir a ocorrer. Esse
conhecimento ajudara o participante a cuidar de si mesmo, em casa ou no trabalho,

para prevenir incapacidades e deformidades geradas pela hanseniase.

3.6 Consideragodes Eticas

A pesquisa tem aprovacdo no Comité de Etica em Pesquisa, parecer
50920421.0.0000.0002. Aqueles que aceitaram participar assinam Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido e receberam esclarecimentos prévios.

3.7 Modelo de entrevista

O instrumento de pesquisa utilizado € denominado Atitude e pratica de
autocuidado na hanseniase: face, maos e pés, chamado APAHANSEN, que foi
desenvolvido por Karen Krystine Gongalves de Brito, avaliado por 11 especialistas e
validado na Universidade da Paraiba em 2018. O questionario € composto por trés
conjuntos estruturados de questionamentos, sendo o primeiro composto por dados
sécio demograficos (sexo, idade, cor da pele, estado civil, nivel de escolaridade,
ocupacgao, renda familiar, tipo de residéncia, numero de familiares na residéncia, e
parentesco), e na segunda sao coletados os dados clinico-epidemioldgicos oriundos
do prontuario digital na FUAM (tempo de diagndstico, numero de doses, classificagao
operacional, baciloscopia, forma clinica, GIF, reagcdo hansénica, neurite, Ulceras
plantares e doengas associadas), e a terceira sec¢ado € composta por 45 perguntas
fechadas, sendo 3 atitudinais e 42 praticas, divididas entre os cuidados de face, maos

e pés, e as respostas possiveis sdo de acordo com a escala Likert: concordo
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totalmente, concordo, nao sei, discordo e discordo totalmente, que se relacionam com
a frequéncia com que sao realizados os cuidados pelos pacientes participantes.
Somente as premissas atitudinais € que aceitam apenas trés respostas: concordo
totalmente, ndo sei e discordo totalmente.

A entrevista de carater presencial foi em ambiente privativo com tempo de
duracao de aproximadamente vinte minutos.

O instrumento de coleta encontra-se em anexo.

3.8 Calculo da Amostra

A amostra foi calculada com base na populagao alvo da média de pacientes
atendidos no setor de Prevencéao de Incapacidades da Fundacao Alfredo da Matta, no
periodo de janeiro a margo de 2022, com um total de 76 pacientes. A proporgao
esperada de pacientes que realizam o autocuidado foi estimada em 18%, segundo
artigo de Carvalho et al. (29) Erro amostral de 1,0% e confianga de 95%, resultando

em uma amostra de 58 pacientes.

3.9 Analise dos dados

Cada uma das entrevistas foi registrada em planilha eletrénica, e os dados
foram compilados. Os dados socio demograficos bem como os dados clinico-
epidemioldgicos caracterizaram os pacientes da amostra, permitindo uma analise
global do publico atendido. As respostas para o questionario de avaliagéo atitudinal e

pratica foram agrupadas segundo os cuidados para face, maos e pés.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram realizadas 58 entrevistas, entre abril e maio de 2022, na Fundagao
Alfredo da Matta em Manaus. Os dados apontam que 63,79% sao do sexo masculino
e, sendo 67,24% com idades entre 25 e 60 anos, moradores da zona urbana da cidade
de Manaus. Somente 29,31% dos pacientes tem mais de 60 anos, e destes, apenas
5(8,62%) receberam o diagndstico de hanseniase ha cerca de um ano ou menos.
91,37% o receberam ha varias décadas e desde entdo vem necessitando

acompanhamento continuamente.

Quanto ao grau de escolaridade 12 (20,68%) pacientes declararam serem
alfabetizados ou ndo tem escolaridade. Sabemos que a renda familiar € maior quanto
mais anos de estudos. Diante disso, 69,0% dos entrevistados declararam possuir
renda familiar de 1 salario minimo. Cerca de 32,8% se declararam aposentados,

sendo para mais de 73% deles, essa é a fonte de renda de toda a familia.

Ressalta-se que as dificuldades vivenciadas em anos de tratamento podem
afetar o incremento da renda familiar e ampliagcdo do grau de escolaridade. A despeito
da numero de residentes no mesmo domicilio, 84,48% vivem com mais pessoas na
mesma casa, entre 2 a 7 moradores. Os que declararam possuir casa propria sao
69,0%, o que € um bom indicativo, porém algumas vezes sdo moradias imprdprias e
estdo em areas sem infraestrutura adequadas, o que impacta diretamente a qualidade
de vida deste, e pode afetar a rotina de autocuidado. A tabela 1 mostra dados do perfil

séciodemografico.

Tabela 1 - Perfil Social e Demografico

CARACTERISTICAS N= 58 %
Racga/Cor
Parda 45 77,6
Branca 6 10,3
Preta 7 12,1

Escolaridade
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Sem Escolaridade 3 5,2
Alfabetizado 9 15,5
Ensino Fundamental 22 37,9
Ensino Médio 20 34,5
Ensino Superior 1 1,7
Ocupacgao
Aposentado 19 32,8
Outros 39 67,2

Renda Familiar

1 Salario Minimo 40 69,0
Entre 2 e 3 salarios Minimos 15 25,9
Mais de 3 Salarios Minimos 3 5,2

Local de Residéncia
Capital 53 91,4
Interior 5 8,6

Tipo de Residencia

Propria 40 69,0
Alugada 6 10,3
Cedida 8 13,8
Outro 4 6,9

Em relacédo as doencgas associadas, a hipertensao arterial foi a comorbidades
mais comumente encontrada, correspondendo a 22,4% dos pacientes, seguido por
diabetes em 8,62% dos casos, e que relataram Diabetes e Hipertenséo

concomitantemente totalizaram 8,62%. Outras comorbidades 3,4%.
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Quanto a classificagédo operacional, 65,5% s&o multibacilares, sendo que
destes 53,44% apresentam grau de incapacidade 1 ou 2. Entre os paucibacilares as
incapacidades foram encontradas em somente 15,51% dos pacientes. A tabela 2

demostra o perfil clinico e epidemioldgico dos entrevistados.

Estes resultados sao semelhantes ao estudo realizado por Morais e Furtado
na cidade de Teresina em 2018 entre o perfil social, demografico, clinico e
epidemiologico, composto por homens pardos, com baixa escolaridade, provenientes
da zona urbana, que na sua maioria que nao possuiam incapacidades, ou

apresentavam grau 1 de incapacidades, e forma dimorfa ou virchowiana. (6)

Tabela 2 - Perfil Clinico e Epidemiolégico

CARACTERISTICAS N= 58 %
Forma Clinica
Dimorfa 39 67,2
Tuberculoide 4 6,9
Indeterminada 16 27,6
Virchowiana 19 32,8
Classificagao Operacional
Multibacilar 38 65,5
Paucibacilar 20 34,5
Avaliagao do Grau de Incapacidade
Grau zero 18 31,0
Grau | 19 32,8
Grau Il 21 36,2
Condigoes Clinicas
Reacao Hansénica 30 51,7

Neurite 21 36,2
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Ulcera Plantar 19 32,8
Hipertensao arterial 13 22,4
Diabetes 5 8,6
Has/Diabetes 5 8,6
N&o relatou 33 56,9
Outras 2 3,4

Baciloscopia
Positiva 7 12,1

Negativa 51 87,9

Importante salientar que em alguns casos, previamente ao diagndstico o
paciente ja pode apresentar alguma deficiéncia ou incapacidade, assim como pode
haver uma progressao no grau de incapacidade quando no momento das avaliagbes
de marcos de tratamento. O estudo de Lima et al com vinte e quatro pacientes
destacou que a maioria destes ja apresentava alguma incapacidade no momento do
diagndstico, evidenciando a importancia do diagndstico precoce e conscientizagéo
quanto a evolugdo da doenga para prevengao das incapacidades. O mesmo foi

observado neste trabalho. (15)

Em relagdo a evolugéo do grau de incapacidade, o indice de pacientes que
mantem o mesmo grau de incapacidade aferido no diagndstico até o momento da
entrevista corresponde a 63,79% dos pacientes, sendo em maior nimero aqueles nao
apresentam nenhuma incapacidade (31,03%), seguido de grau de incapacidade 1 em
8,6% dos pacientes, e 24,1% ja apresentavam grau 2 no momento do diagnéstico da
doenca, e destes 71,24% recebem acompanhamento para tratamento das
repercussdes da hanseniase em média ha 30 anos, o que pode refletir as dificuldades
de acesso aos servicos de saude para tratamento da hanseniase nas décadas

passadas.
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O Grau de incapacidade aumentou em 13,79% dos casos, O grau de
incapacidade aumentou de 0 para 1 em 8,6%, do grau 1 para o grau 2 em 3,4% dos
casos, e do grau 0 para 2 em 1,7% dos entrevistados.

Ocorreu reducéo do grau de incapacidade do grau 2 para o grau 1 em 3,4%
dos entrevistados.

A evolugao do grau de incapacidade impacta a qualidade de vida do individuo
e reflete a necessidade de intensificar as agdes de prevencao de incapacidades e
necessidade de atencado especializada e integral. (19)

Em alguns casos nao foi possivel verificar o grau de incapacidade aferido a
época do diagnostico da doenga, porque alguns dos prontuarios estavam
incompletos ou nao existiam mais, o que ocorreu em 19% dos prontuarios
pesquisados. A tabela 3 demonstra a evolugédo do grau de incapacidade ao longo de

tempo de acompanhamento da doenca.

Tabela 3 - Evolugdo do Grau de incapacidade no grupo de pacientes entrevistados

GIF N= 58 %
Mantendo GIF desde o diagnéstico
GIF O 18 31,03
GIF 1 5 8,6
GIF 2 14 241
Aumentou GIF
GIF 0 para GIF 1 5 8,6
GIF 0 para GIF 2 1 1,7
GIF1 para GIF 2 2 3,4
Reduziu GIF
GIF 2 para GIF 1 2 3,4
GIF 1 para GIFO 0 0,0

Sem informagoées Afresco 11 19,0
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Na aplicagdo do questionario, quanto aos cuidados com a face, maos e pés

apresentamos os seguintes resultados:

4.1 Cuidados com a Face

A despeito da grande visibilidade e do estigma que as lesdes em face podem
causar, apenas 9 (15,51%) pacientes afirmaram praticar corretamente o autocuidado
com o nariz. 63,79% dos pacientes concordam totalmente que Observar e cuidar do
nariz é necessario, porém somente 46,55% desses declaram que lavam o nariz varias
vezes ao dia. Frequentemente os pacientes declaram que retiram cascas do nariz e
assoam o nariz com for¢a, o que pode aumentar a propensao a ferimentos internos e

sangramentos. O Grafico 1 mostra os indices de cuidados corretos com o nariz.

Os pacientes multibacilares estdo mais sujeitos a desenvolverem
comprometimento na face, o que nao foi observado neste estudo, talvez pelo
diagndstico precoce. Perfuragéo do septo, desabamento do nariz, lagoftalmo, e leséo
no nervo optico sdo exemplos de condi¢gdes que prejudicam a autonomia e abalam a

autoestima, levando ao isolamento do individuo.
Grafico 1 - Cuidados com o nariz
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usam chapéu/ 6culos de sol sempre ao sair € outros 17,24% usam com certa
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frequéncia ou eventualmente. Inumeros fatores podem contribuir para o ndo uso do
aparato de protecao, que seria de importancia para proteger a pele e os olhos, como

a recusa, o desconhecimento e por questdes econdmicas.

Em relacdo aos cuidados com os olhos, 60,34% pacientes responderam que
observam os olhos diariamente, e destes, apenas 17,24% usam colirio diariamente
ou com alguma frequéncia, e mesmo entre aqueles que usam diariamente, apenas 4
realizam exercicios para lubrificar os olhos. Mesmo na auséncia de complicacdes
oftalmolégicas os pacientes tem maiores propensdes a terem olhos secos, sendo o
colirio lubrificante indicado em muitos casos. O Grafico 2 mostra os indices quantos

aos cuidados recomendados com os olhos.

Praticas impréprias de cuidados com os olhos como cogar ou esfregar os
olhos ou enxugar os olhos com as maos e mangas de camisa frequentemente foram
relatadas por 41,37% pacientes. Esses habitos podem levar corpos estranhos aos

olhos ou empurra-los ainda mais, causando lesées. (20)

Gréafico 2 - Cuidados com os olhos
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4.2 Cuidado com as maos
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Todos os entrevistados afirmaram que observar e cuidar das maos é
necessario. Quando perguntados se observavam diariamente as maos em busca de
lesbes, esse numero cai para 82,75% dos pacientes. Quanto a hidratacdo e
lubrificacdo das maos e bracos, 50% declararam que sempre realizam e 25,86%
pacientes nunca realizam tal procedimento. Entre aqueles que realizam a pratica,
mesmo com a frequéncia inapropriada (cerca de 24,13%), 51,72% usam hidratantes
e 44,82% usam o 6leo. O Grafico 3 mostra os indices para as acgdes corretas do

autocuidado para as méaos.

No que diz respeito aos calos das maos, 74,13% evitavam mexer nos calos
porque nao incomodam. Apenas12,06% pacientes diziam realizar compressas para
amolecer e lixar os calos das méaos e 6,89% pacientes optavam por remove-los
utilizando objetos cortantes ou alicates, mesmo que esporadicamente, o que €
inadequado devido a alteragdo da sensibilidade palmar que pode ocorrer na
hanseniase, causando maiores danos as méaos. Cerca de 70,68% pessoas nunca
protegem as maos quando véao fazer qualquer trabalho ou atividade diaria. Apenas
13,79% pessoas declararam fazer uso sempre, € 15,51% usavam de forma néao
regular. As luvas podem evitar a formacédo de calos e também protegem contra

queimaduras e ferimentos. (13)

Dos entrevistados, apenas 24,13% realizavam algum exercicio em casa para
fraqueza nas maos, enquanto 60,34% nao realizavam qualquer exercicio. Muitos
vezes na auséncia de incapacidade que envolvam as méaos esse cuidado pode ser
subestimado. E importante orientar sobre a realizacao de exercicios para

fortalecimentos das maos e pés para prevengao de incapacidades. (21)

O paciente deve ser capaz de reconhecer os sinais de fraqueza muscular nos
estagios inicias e saber da importancia dos exercicios como prevengao. 37,93% dos
pacientes relataram neurites. Quando ha espessamento do nervo ocorre dor
espontanea e a palpacao, alteracao da sensibilidade, e alguma fungao motora podera
estar presente, a cirurgia pode indicada. Os exercicios sao fundamentais no pré e pos
operatério para recuperacao funcional e manutencdao de forca e amplitude de

movimentos, a fim de se evitar a paralisia e deformidades permanentes. (22)
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Aqueles que sempre procuraram o servigo de saude por alguma ferida sao
77,58% dos entrevistados e 63,79% pacientes sempre pediam ajuda em casa ou a

vizinhos para cuidar das feridas.

A rede e apoio domiciliar € importante porque por facilitar os cuidados com os
ferimentos e fornece o apoio emocional para que o paciente sinta-se acolhido no seio
familiar. (23) Um estudo de Saho, 2001 constatou que 90% dos participantes

contavam com o apoio da familia. (24)

Gréafico 3 - Cuidados com as méos
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4.3 Cuidados com os pés

Os cuidados com os pés, como cuidar e observar diariamente sdo extremamente
necessarios, tanto que apenas uma pessoa discorda totalmente desta premissa.
91,37% declararam que frequentemente ou sempre observam os pés diariamente a

procura de vermelhidao, feridas, bolhas, calos ou rachaduras.
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Neurite, ulcera plantar e reagdes hansénicas sao condigbes que devem ser
monitoradas pois comprometem a qualidade de vida e propiciam desenvolvimento de
incapacidades. Mesmo apdés a alta por cura, quando encerrado a poliquimioterapia, o
paciente deve ser orientado a ter atengdo quanto a sinais e sintomas sugestivos de
reagoes, principalmente no caso de apresentarem deficiéncias ou incapacidades. O
paciente devera comparecer para nova consulta no caso de qualquer alteracao
sensitiva ou motora. 48, 27% apresentaram reagdes hansénicas em algum momento
do curso da doenga, e 32,75% dos pacientes a ulcera plantar. Um total de 16 pacientes
apresentavam Uulceras e todos sdo multibacilares. Um estudo de Chagas identificou
que a classificagdo multibacilar € um fator de risco para o desenvolvimento e
agravamento de ulceras plantares, bem como sexo masculino, baixa escolaridade e
aqueles acometidos por episoddios de estados reacionais. O uso de palmilhas e
calcados adequados € fundamental para a prevencao e nao deve ser dissociado do
tratamento com a PQT. (25)

A Hidratacado de pernas e pés é realizada diariamente por 51,72% pessoas,
inclusive entre os dedos. 43,10% pessoas declararam usar hidratante e 44,82%

pessoas usam o Oleo para tal procedimento.

Apenas trés pessoas (5,17%) discordaram da necessidade de lavar os pés

com sabao diariamente quando tomam banho, e 74,13% os enxugam apos lava-los.

Quanto aos calos dos pés 48,27% declaram que evitam mexer porque nao
incomoda. Cerca de 10,34% das pessoas declararam que removiam calos com
objetos cortantes, e somente 18,96% dos pacientes faz compressa para amolecer e
usa lixa para remove-los. O grafico 4 mostra os indices pertinentes as agdes corretas

de cuidados com os pés.
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Grafico 4 - Cuidados com os pés
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O uso de sapatos ao sair e mesmo em casa protege os pés com feridas e
alteracdes de sensibilidade. 37,93% declararam que sempre usam sapatos fechados
quando em casa ou saem, e 31,03% nunca o usam, e 0 mesmo quantitativo de 31,03%
usam mas nao com a frequéncia necessaria. Dentre os que usam, nem sempre usam
meias de algodao quando estdo calcados, somente 43,10% o fazem. O Grafico 5
mostra os resultados para os cuidados corretos com os calgados. Mesmo com a
distribuicdo gratuita de calgados, alguns ndo fazem o uso rotineiramente, o que

comprova que a conscientizagao € primordial para adesao. (26)

Os sapatos inadequados podem causar ferimentos e Ulceras plantares de
dificil cicatrizagao, por isso atencéo aos calgados é fundamental. 70,68% possuem o
habito sistematico de examinar os sapatos antes de calgcar. 24,13% dos pacientes
relataram que nunca examinam o calgcado antes de usa-lo, 8,62% usam sapatos
mesmo quando desconfortaveis, e outros 10,34% usam sapatos de salto e bico fino.
(13)
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Grafico 5 - Cuidados com os calgados
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84,48% dos entrevistados, procuram o servico de saude sempre que tem
feridas nos pés, enquanto 8,6% nunca o fazem. 31,03% pessoas nao pedem ajuda ou
nao contam com rede de apoio para cuidar de feridas dos pés. Além da autonomia
em relagdo ao tratamento e autocuidado é importante que o paciente possa contar
com a participacaos de familiares nos cuidados quando houver necessidade, evitando

o isolamento dentro do seio familiar (27)

18,96% pacientes declararam que realizavam exercicios em casa para evitar
fraqueza dos pés, e 62,06% dos pacientes nunca realizaram os exercicios em casa.
63,79% Pacientes declararam que nao realizam longas caminhadas sem descansar,
porém 36,20% realizavam de forma frequente ou com certa frequéncia e, no momento

da entrevista, 1 deles apresentava ulcera plantar em tratamento.

Muitas vezes as ag¢des de autocuidado sao desordenadas e pontuais. Agdes
como hidratagdo da pele sao cuidados frequentemente frequentmente. (28) Grande
parte dos individuos tem consciencia que a pratica do autocuidado é importante para

a saude, porem nao o pratica corretamente e nem completamente. (29) Além das
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agdes educativas os profissionais que assitem aos pacientes em tratamento da
hanseniase devem desenvolver a escuta sensivel para promover orientagaos sobre
questdes de ordem pissicossocial que impactam no tratamento e comprometem a
qualidade de vida. (30)

A experiéncia de formacao e implementacao de grupo de autocuidado em ESF
em um municipio do estado do Alagoas concluiu que os grupos além de
proporcionarem a transmissao de informacdes sobre a hanseniase, sdo ferramentas
que facilitam a aproximacgao dos pacientes com o servigo de saude, e também séao
espacos de convivéncia para trocas de experiéncias entre os demais participantes,
além da integracdo com os proprios familiares que se dispdem a participar dos
encontros, e contribuem para desmistificar a doenga, proporcionando ganho em
qualidade de vida. (31)
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5 CONCLUSAO

Os cuidados com as maos e pés superaram os cuidados com a face.

Os dados revelaram que os participantes nao realizam o autocuidado por
completo. Isso pode indicar que nao realizam as praticas porque ndo possuem
comprometimentos que afetem face, mao e pés concomitantemente, mas pode
também indicar que somente realizam o cuidado parcialmente, e portanto nado se

beneficiariam da premissa de prevenir as incapacidades advindas da hanseniase.

A adesao do paciente a rotina de autocuidados depende de diversos fatores
relacionados ao individuo, e também ao servigo de saude. A conscientizagao sobre a
importancia do autocuidado para prevencao de incapacidades pode ser a chave para

a pratica diaria e integral.
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6 FATORES LIMITANTES DO ESTUDO

Neste estudo considerou-se a frequéncia das praticas de autocuidado e nao
da maneira com que sao feitas, se correta ou erroneamente. Outros estudos podem

se aprofundar no tema.

Certas perguntas necessitariam de desdobramentos para melhor

compreensao e aprofundamento das respostas aos questionamentos.

Algumas vezes a resposta dada néo refletia o que se poderia observar com o

contato préximo e entrevista com o paciente.
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7 SUGESTOES

Fortalecimento das estratégias de educagdo em hanseniase e

conscientizagao sobre o autocuidado.
Aumentar a frequéncia das orientagdes individuais sobre o autocuidado.

Formacao de grupo de autocuidado.
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8 PRODUTO

A nota técnica contem orientagdes para transmissio das informacgdes pertinentes ao
autocuidado e prevencao de incapacidades para os pacientes que se encontram em
antendimento da Fundacgao Hospital Alfredo da Matta.

NOTA TECNICA N° 99 de 19, DE JULHO DE 2022

ORIENTACOES PARA A IMPLEMENTACAO DO GRUPO DE AUTOCUIDADO NA FUNDACAO DE
ALFREDO DA MATTA

Nota Técnica — elaborada com o objetivo de fornecer orientagdes,
no que se refere a legislagao vigente e ao escopo dos procedimentos, para o processo de implantacao

do grupo na instituigao.

1. Hanseniase e Incapacidades
A Hanseniase é uma doencga infectocontagiosa causada pelo Mycobacterium
leprae, de evolugcdo cronica e que atinge principalmente a pele, e os nervos
periféricos, e quando nao diagnosticada precocemente e instituido o tratamento
adequado pode causar sérias incapacidades fisicas, com deformidades que dificultam
a realizagao de atividades da vida diaria e a interagao social do individuo, e que sao

responsaveis pela perpetuagao do estigma da doenga. (1)

O Grau de incapacidade deve ser determinado no momento do diagndstico, nos
marcos da Poliquimioterapia e na ocorrencia de estados reacionais. A avaliagao
sensitivo-motora dos olhos, médos e pés € realizada e atribui-se o grau de
incapacidade de 0 a 2. No grau 0 ndo existe incapacidades. O grau 1 relaciona-se as
alteracdes da sensibilidade e diminuicdo ou ndo da forga muscular, € no grau 2 ha
ocorréncia de paralisias e deformidades, ja visiveis ou nao. (7)

As alteracgdes fisicas e deformidades ocasionadas pela hanseniase prejudicam
a qualidade de vida do individuo, alteram a sua percepgao em relagao ao seu proprio

corpo e impacto psicossocial. (8)
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2. Educacao em saude e o grupo de autocuidado

As acdes de educagdo em saude voltadas para a hanseniase devem ser
desenvolvidas de forma a estimular o compartilhamento de saberes entre a equipe e
os pacientes, permitindo que se conheca a realidade vivida e as dificuldades
enfrentadas por eles, para buscar o aprimoramento dos métodos de transmissao dos
conhecimentos sobre a doenga. A abordagem de tratamento possibilita a
horizontalizagdo do discurso, aumenta a compreensao sobre a importancia do

autocuidado, desenvolvendo suas potencialidades. (10)

O autocuidado em hanseniase €& uma pratica diaria de cuidado e
automonitoramento de face, maos e pés, que deve ser realizados por pacientes que
ainda estdo em tratamento com a PQT, ou que estejam enfrentando alguma reagao
ou reincidiva da doenga, e por todos que apresentarem algum grau de incapacidade.
(15)

O Ministério da Saude recomenda a formagéo de grupos de autocuidado como
parte do tratamento da hanseniase. Os grupos sdo importantes ferramentas de
educacao em saude e promovem o estreitamento do vinculo profissional-paciente. Os
grupos de autocuidado devem promover a integracao do paciente ao servico de
saude, desenvolver sua autonomia e inclusdo social. O tratamento da hanseniase
deve basear-se na integralidade de assisténcia, no atendimento qualificado e

humanizado. (17)

3. Diretrizes para o grupo de autocuidado

A portaria N° 3.125, DE 7 DE OUTUBRO DE 2010 Aprova as Diretrizes para
Vigilancia, Atencao e Controle da Hanseniase. Nela estdo contidas agdes de combate

a hanseniase de vigilancia epidemioldgica. (32)

O Ministério da saude em seu programa de enfrentamento da hanseniase
para 2019-2022, estabelece que além da reducao da carga de hanseniase sdo metas:
a reducao das incapacidades fisicas, reducdo da taxa de novos casos com
incapacidades fisicas e o combate ao preconceito. (3)
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4. Estratégias para formagao e funcionamento dos grupos.

O grupo devera ser formado por pacientes da Fundagao Alfredo da Matta, que
estejam ou ndo recebendo a PQT, e que apresentem ou ndo qualquer grau de
incapacidades. Os familiares que se dispuserem poderao ser convidados a participar.
As datas das reunides serdo programadas previamente. Os participantes podem
manifestar o desejo voluntario em participar ou podem ser convidados a participar,
quando for constata necessidade, conforme avaliagcéo individualizada a medida que
forem comparecendo ao setor de prevencao de incapacidades para seguimento de
consultas e procedimentos. Todos os profissionais s&o aptos a sugerir a participagao

no grupo.

O grupo devera ser aberto, com média de 10 participantes, e as reunides
acontecerao uma vez ao més, com 1 hora de duracdo. Sera disponibilizada uma sala
climatizada em local selecionado previamente, contando com cadeiras em quantidade

suficiente e alcool em gel. Todos os participantes deverao usar mascaras.

Serao designados dois profissionais para mediagcado e condugao das reunides,
e preferencialmente deverao ser os mesmos. Outros profissionais podem participar
na facilitacdo de temas especificos. Os temas relativos ao entendimento sobre
hanseniase, autocuidado e combate ao estigma da doenca devem ser trabalhados
livremente. Apontamentos relativos as falas dos participantes e outras situacdes

abordadas devem ser levados em consideragéo na elaboragao da proxima reunido.

Os atendimentos devem ser langados no sistema Hygia com o cdédigo de

atividade em grupo.
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APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

(CONTINUACAO)
UNIVERSIDADE DO ESTADO DO AMAZONAS
UEA FUNDAGAO ALFREDO DA MATTA A =2ans
o MESTRADO PROFISSIONAL EM CIENCIAS B SEE
APLICADAS A DERMATOLOGIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Resolugdo 466/2012 CNS/CONEP)

O(A) Sr.(a) esta sendo convidado a participar do projeto de pesquisa ‘PERCEP(;I'\O
SOBRE A IMPORTANCIA DO AUTOCUIDADO PARA OS PACIENTES COM
HANSENIASE", cujo pesquisador responsavel € Eliana Maria Oliveira da Camara,
com endereco institucional na Fundacao de Dermatologia Tropical e Venereologia
Alfredo da Matta (FUAM), Av. Codajas, n® 24, Cachoeirinha, CEP 69065-130,
Manaus - AM, telefone (92) 3632-5840 e e-mail: emocamara@yahoo.com.br € a
Dra. Rossilene Conceigdo da Silva Cruz como orientadora tendo endereco
institucional na Fundacdo de Dermatologia Tropical e Venereologia Alfredo da Matta
(FUAM), Av. Codajas, n° 24, Cachoeirinha, CEP 69065-130, Manaus - AM, e e-mail:
rossilenecruz@gmail.com.

(o] objetlvo do projeto & analisar a percepcdo do paciente de hanseniase em relacdo
a importancia das praticas de cuidados pessoais (autocwdado) na rotina de
tratamento. O motivo do Sr.(a) esta sendo convidado € devido a seu vinculo
institucional como paciente de hanseniase em tratamento no setor de Prevencdo de
Incapacidades.

O(A) Sr.(a) tem de liberdade total para nao responder qualquer questdo, sem
necessidade de explicagdo ou justiﬁcativa. Além disso, o Sr(a) pode recusar-se a
participar ou retirar sua permissdo em qualquer fase da pesquisa, sem precisar se
explicar ou se justificar sem qualquer dano em relacdo ao seu tratamento na FUAM.
E mesmo nos casos que a pergunta do questlonano e da entrevista forem
sinalizadas como obrigatorias, o senhor tem o direito de nao respondé-la.

O(A) Sr.(a) tem garantido o direito de ter o acesso ao teor do contetido (somente os
topicos) do questionario e das entrevistas antes mesmo de responder as perguntas
para auxilid-lo a uma tomada de decisdo. Para tal, basta entrar em contato com os
pesquisadores em um dos contatos informados no inicic ou ao final deste
instrumento. O acesso as perguntas sera permitido depois que o(a) Sr. (a) der seu
consentimento.

Se o(a) Sr.(a) concordar em participar do estudo, acontecera o seguinte:

a) seu prontuario médico sera acessado para obtencdo de dados do
atendimento;

b) o Sr.(a) sera entrevistado(a) presencialmente a fim de responder algumas
questées como o nome € o registro na FUAM além de questdes subjetivas
sobre o autocuidado.

As entrevistas serao gravadas e ndo vao demorar. Faremos isto em mais ou menos
meia hora. Caso aceite partncupar do estudo, o(a) Sr.(a) concordara com o registro de
som assim como a uhllzaqao do mesmo somente para fins académicos vinculadas
ao projeto “PERCEPCAO SOBRE A IMPORTANCIA DO AUTOCUIDADO PARA
0S PACIENTES COM HANSENIASE".

Rubricas (Participante)

. Pagina1de3
(Pesquisador) Rmno:?n 0202021
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
(CONTINUAGAO)

UNIVERSIDADE DO ESTADO DO AMAZONAS

UEA FUNDAGAO ALFREDO DA MATTA A =222
e MESTRADO PROFISSIONAL EM CIENCIAS J
APLICADAS A DERMATOLOGIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Resolugdo 466/2012 CNS/CONEP)

Durante a realizagdo das perguntas, o(a) Sr.(a) podera se sentir envergonhado(a) ou
chateado(a). Caso isto ocorra, basta que o senhor nos avise que interomperemos
imediatamente as perguntas.

Nao deixaremos que ninguém tenha acesso aos seus dados, exceto aquelas citadas
no inicio deste documento. Além disso, ao final do estudo, todas as informacdes
serdo destruidas.

Agora, vamos falar de coisa legal. Com o estudo, o Sr.(a) podera ter maior
traquejofmanha (conhecimento) sobre cuidados pessoais para evitar problemas
causadas pela Hanseniase ou evitar que elas piorem.

Se achar necessario, o(a) Sr.(a) tera tempo para pensar em participar ou nao do
estudo, perguntando, caso queira, a seus amigos ou familiares ou outras pessoas
que possam ajuda-lo(a) na sua decisdo independente e explicada.

Garantimos ao(a) Sr.(a), e seu acompanhante, quando necessario, a devolugao dos
gastos diretos e indiretos da sua participacdo na pesquisa, ainda que nao previstas
inicialmente. Os gastos deverdo ser confirmados e devolvidos por meio de
transferéncia eletronica entre contas.

Também estdo garantidos ao(a) Sr.(a) o direito a pedir indenizacdes e a cobertura
material para conserto do prejuizo causado pela pesquisa ao Sr(a).

Garantimos ao(a) Sr.(a) o direito de apoio total gratuito devido a danos
diretos/indiretos e imediatos/que ocorrem depois decorrentes da participagdo no
estudo ao participante, pelo tempo que for necessario.

Garantimos ao(a) Sr.(@) a manutencao do segredo e da privacidade de sua
participacdo e de seus dados durante todas as fases da pesquisa e posteriormente
na divulgacao cientifica.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade do Estado do
Amazonas (UFAM) e publicados em forma de trabalhos cientificos, apresentacdo em
congressos e eventos da area sem que seu nome seja mencionado, sendo garantido
0 nosso compromisso profissional com o segredo absoluto.

Se precisar de mais informacdes ou quiser tirar dvidas, o(a) sr.(a) pode entrar com
contato com:

a) pesquisador responsavel Eliana Maria Oliveira da Camara a qualquer
momento no endereco Av. Codajas, n® 24, Cachoeirinha, CEP 69065-130,
Manaus- AM; pelo telefone (92) 3632-5840, e-mail
emocamara@yahoo.com.br;

Rubricas (Participante)

. Pagina2de3
(Pesquisador) Revsado e 02082021
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APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

(CONCLUSAO)

UNIVERSIDADE DO ESTADO DO AMAZONAS

UEA FUNDAGAO ALFREDO DA MATTA LT

SEZE MESTRADO PROFISSIONAL EM CIENCIAS f L
APLICADAS A DERMATOLOGIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Resolucdo 466/2012 CNS/CONEP)

b) orientadora, a Dra. Rossilene Conceigdo da Silva Cruz, no mesmo
endereco acima ou pelo e-mail rossilenecruz@amail.com.

Informamos que este projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Fundacao Alfredo da Matta. E, precise, o(A) Sr.(a)
pode entrar em contato com:

a) Comissdo MNacional de Etica em Pesquisa (CONEP) pessoalmente no
endereco SRTV 701, Via W 5 Norte, lote D - Edificio PO 700, 3° andar - Asa
Norte, CEP: 70719-040, Brasilia-DF, por telefone pelo nimero (61) 3315-
S877 ou pelo e-mail conep@saude.gov.br;

b) Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Fundacdo Alfredo da
Matta (CEP/FUAM) que fica na Fundacao de Dermatologia Tropical e
Venereologia “Alfredo da Matta" (FUAM) - Sala 14, Av. Codajas, n® 24,
Cachoeirinha — Manaus - AM, Fone: (92) 3632-5872 ou pelo e-mail:
cep@fuam.am.gov.br.

Este instrumento sera elaborado em DUAS VIAS, que serao rubricadas em todas as
suas paginas, exceto a com as assinaturas, e assinadas ao seu término pelo(a)
senhor(a), ou por seu representante legal, e pelo pesquisador responsavel, ficando
uma via com cada um.

E MUITO IMPORTANTE QUE O(A) SR.(A) GUARDE UMA COPIA DESTE TERMO.
CONSENTIMENTO (AUTORIZAGAO) POS-INFORMAGAO

Li e concordo em participar da pesquisa.

Assinatura do Participante

Assinatura do Pesquisador Responsavel

Rubricas (Participante)

. Pagina 3 de 3
(Pesquisador) Revisat c 62982821
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APENDICE B - TERMO DE COMPROMETIMENTO E UTILIZAGAO DE DADOS
(TCUD) (CONTINUAGAO)

A8

o~

TERMO DE COMPROMISSO DE UTILIZACAO DE
DADOS (TCUD)

O pesquisador abano relacionado envolvido no projeto de pesquisa "PERCEPCAQ
SOBRE A IMPORTANCIA DO AUTOCUIDADO PARA OS PACIENTES COM
HANSENIASE", assina esse lermo para salvaguardar os diretos dos participantes
de pesquisa.

As informagdes necessanas ao estudo serdo obtidas no prontudrio do paclente &
nas respostas das entrevistas.

Comprometo-me a manier a confidencialidade sobre 0s dados coletados, como
estabelecdo na Resolugdo CNS 46672012 e suas complementares, @ ao publicar os
resultados da pesquisa, manteremos 0 anonimato das pessoss cujos dados foram
pesquisados

Comprometo-me a codificar oe dados de Identificagdo do particpante so coletar os
dados para o instrumento de colets de dados, para aumentar a confidencialidade e
assaqurar o anonimato do participante,

Declaro, ainda, esta ciente de que & minha responsabilidade a integrdade das
informagbes e a privacidade dos paticpantes da pesquisa

Também firme compromisso de que os dados coletados ndo serdo repassados a
peseoas ndo envolvidas na equipe da pesgquisa relacionada neste termo

Estou ciente do direito do participante da pesquisa a soliitar indenizagio por dano
causado pela pesquisa (por exemplo a perda do anonimato) nos termos da

Rubrica dos pesqusadones Pigisa 1 022




APENDICE B - TERMO DE COMPROMETIMENTO E UTILIZAGAO DE DADOS

(TCUD) (CONCLUSAO)

| EEmE . A n .
R

- ’ r

B PENSACAD ALTRESD BA RATTS

Resolugdo CNS n* 466, de 2012, itens V.3 e V.7, e Cddigo Civil, Lei 10.406, de
2002, artggos 927 a 954, Capltutos |, ‘Da Obngagde de Indenizac”, e |, “Da
Indenizacao®, Tilulo IX, “Da Responsabisdade Civil*).

Comprometo-me ainda a guardar, cuidar e utifizar as informacdes coleladas apenas
para o cumpnmento dos obytivos previstos na pesquisa citada acima, & que estas
serdo coleladas somenle apde a sua aprovagho do protocolo de pesquisa no
Sisterna CEP/CONEP

Manaus, _¢G [ ®3 jooad

N° Pesquisador(a) ' CPF [ Assinatura

1 Eliana Maria Olvera da Camara L% SE&5 332 -9\

o

9 G
Rubnics dos pesguisaderes Pigina2 el
' >

4] .
s L ren o g
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APENDICE C - TERMO DE ANUENCIA DA CHEFIA DO SETOR ENVOLVIDO -
GPI

-

&

AMAZONAS

TERMO DE ANUENCIA DA CHEFIA DO
SETOR ENVOLVIDO NA PESQUISA

Eu, Ednelza Porto Dias Perin, chefe do Setor Prevengiio de Incapacidades da
Instituigdo Fundagdo Affrede da Matta, tenho pleno conhecimento do Projeto de
Pesquisa Coordenado pelo Pesquisador Principal: Eliana Mada Oliveira da Camara,
ntitulado “Percepcio sobre a importincia do autoculdado para os pacientes
com Hanseniase” ¢ gque envolve este sator com afs) atividade(s) abaixo
assinalada(s):

(M Coleta de dados epidemiologicos

( ) Coleta de dados laboratoriais

(4} Andlse de prontudrios

(x) Enfrevisias

( ) Exames laboratoriais

{ )} Procedimentos clinicos

{ ) Procadimentos cirGrgicos £ 5

{ ) Coleta de amostras biologicas {especificar), o zL;;i;cn‘\,-d-’.

{ ) Outros (especificar)_ w~od ‘\Thton:{,

Estou de acorde com a execugdo do referdo projeto mediante comprovacado de
aprovagao do Comité de Etica em Pesquisa

Manaus. 06 / ©3 | dodAn
Nome: (olm.che G Sl fo,
Depattamento. ;. - .
Instituicdo e DA o L
” e ? p, V- Lo
¥ o i

Mia Codmgas, M - Cxcbotrindn
Maraas - AN CEP #5855 0

2 . (S PUNEACAD DE

Fore (V2) 325900 Fxx 18] 3632~ . :

.,,;::I e pbect o e DERMATOLOGIA TROPC AL F SECRETARIA DD ISTAIX)
Qe BWW famrs am gee be 2 5 VENERFOLOGAA AL FREDO DA DA SAL

Eomail Aot Dun. o g8 by e MATIA




APENDICE D -TERMO DE ANUENCIA DA CHEFIA DO SETOR ENVOLVIDO -
EPIDEMIOLOGIA

GOVoe DO nAea 00

AMAZONAS

TERMO DE ANUENCIA DA CHEFIA DO
SETOR ENVOLVIDO NA PESQUISA

Eu, Jamile 1zan Lopes Palheta Janior, Gerente da Epidemiologia da Fundagao de
Dermatologia Tropical e Venereciogia "Afredo da Matta®, tenho pleno conbecimento
do Projeto de Pesquisa Coordenado pelo Pesquisador Principal: Ellana Maria
Odveira da Camara, intitulado “Percepco sobre a Importincia do autocuidado
para os pacientes com Hanseniase" e que envolve este selor com afs)
allvidade(s) abano assinalada(s):

Coleta de dados epudemicidgicos

Coleta de dados laboratonais

Analise de prontusrnos

Entrevistas

Exames aboratoriais

Procadimentes clinicos

Procadimentos cirbrgices

Coleta de amostras bioldgicas (especificar):

.~~~

( ) Ouwtros (especificar):

Estou de acordo com a execugBo do referdo projeto mediante comprovacho de
aprovagao do Comité de Etica em Pesquisa

Instituigao:

R Cotiin, M - Cadomnlindn
Musma - AM CET 426130

2 : FNDACAD DE
903 THAY ) ) CAD DE
. DERMATOLOGIA TROMCAL E SECRETARIS DE ESTADN
L VENERITLOGIA ALFRIZXS DA DA SALEY
She WRW DosrL e oo MATTA
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APENDICE E — TERMO DE ANUENCIA DOS PESQUISADORES

i

MAZONAS
COMITE DE ETICA EM PESQUISAIFUNDAGCAO ALFREDO DA MATTA - CEP/FUAM

' SR S — S

TERMO DE ANUENCIA DE PESQUISADOR

Nos, abaixo assinados, temos pleno conhecimento do projeto intitulado “Percepgiao
sobre o importincia do autocuidado para o8 pacientes com Hanseniase”, sob a
responsabilidade do pesquisador Ellana Maria Oliveira da Camara e concordamos em

participar com o mesmo, desempenhando as atividades previstas a cada um citada no

referido projeto.
Manaus (AM), et | o5 | 52|
ao3nben e onc ook do v - (L . Clhana Mo (Liotrardn {aucu.
C ) 1
Nome >t Nome
Nome Nome

Fam Codpls, M - Cchocrmim

FUNDAGAD DE DERMATOLOGIA SECRETARIA DE
Marsas - AMCEP 830651 30 et AR
Pumc: (V2) 56322006 Tac (93) HA2-400 TROFICAL E VENERECLOGIA ESTADO DA SAUDE
ALFREDO DA MATTA

St wnw famn am ey be

A g in
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APENDICE F —QUESTIONARIO PARA A ENTREVISTA (CONTINUAGAO)

A. IDENTIFICACAO

Numero do questionario:

Municipio:

Responsivel pela coleta de dados:

Data da coleta de dados:

Digitador 1: Digitador 2:

Data da digitacao 1: Data da digitacao 1:

B. CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA

Bl | Iniciais do Entrevistado:

B2 | Endereco: | Contato:

B3 | Sexo: (1) Feminino (2) Masculino

B4 | Idade: (1) < 24 anos (2) 25 — 60 anos (3) =60 anos

B5 | Cor da pele: (1) Branca (2) Parda (3) Negra

B6 | Estado civil: (1) Casado/Umao Estavel (2) Viuvo | N° filhos:
(3) Divorciado (4) Solteiro

B7 | Escolaridade: (1) sem escolaridade (2) alfabetizado (3) ensino fundamental
(4) ensino médio (35) ensino superior

B2 | Ocupacio: |

B9 | Renda familiar (Média): Tipo de residéncia: (1) Propnia (2) Alugada

(3) Cedida (4)Outro:
B10 [ Numero de familiares que | Parentesco dos familiares:
residem na mesma casa: (1) Filhos (2) Conjugue
(3) Irmios (4) Pais
(5) Outro:
C. CARACTERIZACAO CLINICA-EPIDEMIOLOGICA
C1 [ Tempo diagnostico: Dose PQT:
C2 | Classificacio operacional: Baciloscopia: (1) Positiva (2) Negativa
(1) Paucibacilar (2)Multibacilar (3)N3o realizada

C3 | Forma clinica: (1) Indeterminada (2)Tuberculoide (3) Dimorfa (4)Virchoviana

C4 | GIF diagnéstico: (1) GIF 0 (2) GIF 1 (3)GIF 2

C5 [ Reacio hansénica: (1) Tipo I (2) Tipo II (3) Nunca teve

C6 | Ulceras plantares/palmares: (1)Atual (2) Prévia (3) Nunca teve

C7 | Doencas associadas: (1) Diabetes (2) HAS (3) Outra:

C8 | Neurite: (1) Atual (2) Prévia (3)Nio se aplica

E.INVESTIGACAO ATITUDINAL E PRATICA
Questdes atitudinais: A/B/C
Questoes execucao da pratica: 1 - 42

Instrucoes: Marque a melhor resposta para cada uma das afirmagdes abaixo, seguindo a
escala.

a) Quando o questionamento se referir ao constructo ATITUDE, as respostas devem
representar se o individuo acredita na afirmativa (concordo) ou nio acredita (discordo).
Assim, as respostas a serem marcadas consideram apenas 3 opgdes: concordo, discordo
ou nao sel.

b) Quando o questionamento se referir ao constructo PRATICA, as respostas devem
representar se o individuo pratica ou nio a acdo de autocuidado, dentre os cinco graus
dispostos como respostas.
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APENDICE F —QUESTIONARIO PARA A ENTREVISTA (CONTINUAGAO)

Exemplo: vocé concorda com a pergunta niumero 1? Se sim, vocé dira/assinalara com um
X no espaco concordo ou concordo totalmente. A diferenca entre concordo e concordo
totalmente ¢ que a resposta “concorda totalmente™ da uma ideia de sempre, ou seja,
sempre pratico issof ou fago todos os dias: e a resposta “concordo™ dd uma ideia de na
maioria das vezes, ou seja, quase sempre pratico isso. Exemplo: Geralmente durmo o
suficiente para me sentir descansado. Resposta: Se vocé é uma pessoa que sempre dorme
o suficiente para se sentir descansada, vocé vai dizerfassinalar “CONCORDO
TOTALMENTE” com essa frase. Agora, se vocé, na maioria das vezes, dorme o
suficiente para se sentir descansada, vocé ird dizer “CONCORDO™.

A. Observar e cuidar do
nariz diariamente sao
r arios.
1. Lava o narniz varias vezes
por dia
2. Retirar cascas do nariz
3. Assoar o nariz com forca
4. Usa protetor solar
digriamente
5. Observa os olhos
digriamente
= 6. Remover cilios que estdo
DIMFE A"gg — virados para dentro dos
olhos
7. Usa colirio diariamente
8. Realiza exercicios para
lubrificar os olhos
9. Usa chapéu/boné e
oculos de sol ao se expor ao
sol
10.Cocalesfrega os olhos
com frequéncia
11.Enxuga os olhos com as
m&os ou na manga da
camisa frequentemente.
B. Observar e cuidar das
maos diariamente &
12 Hidrata e lubrifica os
bragos e maos diariamente
13. Usa hidratante para
hidratar os bragos e maos
14. Usa dleos para lubrificar

05 bracos e maos

DIMENSAO | vermelhido, feridas, calos
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APENDICE F —QUESTIONARIO PARA A ENTREVISTA (CONCLUSAO)

20. Procura o servico de
salide quando tem alguma
ferida

21. Pede sjuda em casa ou
vizinhos para cuidar das
feridas

22. Realiza algum exercicio
em casa, para evitar

fraqueza nas méos.

DIMENSAO
PES

C. Observar e cuidar dos
pés diariamente &

hidratar as pernas e pés

26. Usa dleos para lubrificar
as pernas e pés

27. Hidrata entre os dedos

28. Quando lava os pés,
enxuga entre os dedos.

hidrata e depois lixa.

31. Remove os calos com
alicates ou outros objetos
cortantes

32. Usa remédios caseiros
para remover os calos

33. Evita mexer nos calos
porque nio te incomoda

34. Examina os sapatos
antes de calcar

35. Usa sapatos fechados
(ténis) em casa e quando sai
na rua

36. Usa sapato mesmo que
os dedos do pé

37. Usa sapato de salto ou
bico fino

38. Usa meias de algoddo
ando esta de sapato/ténis

39. Procura o servico de
salide quando tem alguma
ferida no pé

40. Pede ajuda em casa ou
vizinhos para cuidar das
feridas nos pés

41. Realiza algum exercicio
em casa, para evitar

fraqueza nos pés.

42. Realiza longas

caminhadas sem descansar
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