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RESUMO 
 

INTRODUÇÃO. A Hanseníase é uma doença infectocontagiosa causada pelo 
Mycobacterium leprae que acomete a pele, com tropismo por determinados nervos 
periféricos e que pode causar graves incapacidades, principalmente em olhos, mão e 
pés. O tratamento da Hanseníase é especialmente prolongado e além dos 
medicamentos é necessário estabelecer uma rotina diária de cuidados visando 
prevenir e ou minimizar as incapacidades decorrentes da doença. A importância deste 
trabalho está em estudar a relação do paciente acometido pela hanseníase e o 
cuidado de si, o reconhecimento da necessidade de praticar o autocuidado 
rotineiramente como parte do tratamento e prevenção de danos causados pela 
doença. A melhor compreensão sobre a doença e o conhecimento sobre prevenção 
de incapacidades, são motivadores para o desempenho completo e contínuo das 
rotinas de autocuidado para os pacientes portadores de hanseníase.MATERIAIS E 
MÉTODOS. O estudo qualitativo, descritivo, desenvolveu-se na Fundação Alfredo da 
Matta (FUAM), situado na cidade de Manaus/AM, Brasil. A instituição coordena o 
Programa de Hanseníase no estado do Amazonas e também é responsável pela 
detecção de um grande número 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 questionário validado pela Universidade 
Federal da Paraíba com 45 questões sobre os cuidados com a face mãos e pés, que 
avalia a rotina prática de autocuidado do paciente portador de hanseíase. 
RESULTADOS. As pesquisas revelaram que os participantes não realizam o 
autocuidado por completo. Isso pode indicar que não realizam as práticas porque não 
possuem comprometimentos que afetem face, mão e pés concomitantemente, mas 
pode também indicar que somente realizam o cuidado parcialmente, e portanto não 
se beneficiariam do pressuposto de prevenir as incapacidades advindas da 
hanseníase.CONSIDERAÇÕES FINAIS. A adesão do paciente à rotina de 
autocuidados depende de diversos fatores relacionados ao indivíduo, e também das 
ações do serviço de saúde. A conscientização sobre a importância do autocuidado 
para prevenção de incapacidades pode ser a chave para a prática diária e integral. 
  
PALAVRAS-CHAVE: Hanseníase; Autocuidado; Incapacidades; Educação em 
saúde.  
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1 INTRODUÇÃO 
 

A Hanseníase é uma doença infectocontagiosa causada pelo Mycobacterium 

leprae, de evolução crônica e que atinge principalmente a pele, e os nervos 

periféricos, e quando não diagnosticada precocemente e instituído o tratamento 

adequado pode causar sérias incapacidades físicas, com deformidades que dificultam 

a realização de atividades da vida diária e a interação social do indivíduo, e que são 

responsáveis pela perpetuação do estigma da doença. (1) 

Apesar de conhecida desde a antiguidade, nunca foi erradicada e a detecção 

de novos casos mantem-se alta no mundo, sendo que no Brasil ainda constitui um 

importante problema de saúde pública tanto que  está entre os 22 países que possuem 

as mais altas cargas de doença em nível global, ocupando a segunda posição em 

número de casos diagnosticados, e com quase a totalidade de casos de hanseníase 

entre os demais países das Américas.   

No ano de 2019 foram detectados em todo o estado do Amazonas 486 casos 

de hanseníase, sendo 406 novos casos e 39 recidivas. A Fundação Alfredo da  Matta 

coordena o Programa de Hanseníase no estado, e embora os indicadores apontem 

um aumento na proporção de casos que já apresentam graus I e II de incapacidades 

no momento do diagnóstico, o acompanhamento dos novos casos durante o 

tratamento são parâmetros considerados bons  pelo Ministério a saúde. 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 saúde em seu programa de enfrentamento da hanseníase 

2019-2022, baseado em documento da OMS de 2016, estabelece que além da 

redução da carga de hanseníase são metas: a redução das incapacidades físicas, 

redução da taxa de novos casos com incapacidades físicas e o combate ao 

preconceito(3). 

De acordo com a OMS, a classificação operacional para tratamento da 

hanseníase pode ser dividida em: pacientes Paucibaciliares (PB), que são aqueles 

que apresentam de uma até cinco lesões de pele, e pacientes multibacilares (MB), 

que apresentam 6 ou mais lesões de pele(4). A reposta imunológica do indivíduo é 

que vai determinar a manifestação clínica da doença.   
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1.1 Dano Neural  
 

As possíveis complicações da hanseníase são decorrentes da invasão do 

bacilo nos tecidos, afetando principalmente mucosa nasal, oral, olhos, mãos e pés, 

ocasionando sérias repercussões. O dano neural causa graves incapacidades físicas 

que tanto podem ocorrer previamente ao diagnóstico, como no decorrer ou mesmo 

após encerrado o tratamento com a PQT.  (4)  

O bacilo de Hansen afeta as células de Schwann provocando degeneração 

do sistema nervoso periférico, com predileção pelos nervos facial, trigêmeo, ulnar, 

radial, mediano, fibular e tibial posterior. A resposta a invasão do tecido nervoso é 

variada, causando diferentes níveis de comprometimento, podendo ocasionar 

alterações tróficas, de sensibilidade, paresias e paralisias, que estão diretamente 

relacionadas com as incapacidades físicas. (5)  

 

1.2 Fatores de Risco 
 

Alguns fatores constituem risco para o desenvolvimento de incapacidades 

associadas a hanseníase: se paciente multibacilar, gênero masculino, idade quanto 

mais avançada, maior tempo de diagnóstico da doença, e grau 1 de incapacidade no 

momento do diagnóstico, mediante avaliação neurológica. (4)  

Também há maior chance de desenvolver algum grau de incapacidades 

quando o doente tem as formas clínicas de hanseníase dimorfa e virchowiana, e 

quando o paciente apresenta apenas o envolvimento neural, se um ou mais nervos 

são afetados, sem o aparecimento de lesões cutâneas, denominado forma neural 

pura. (6)  

 

1.3 Grau de Incapacidade 
 

O Grau de Incapacidade Física é um importante indicador epidemiológico, 

pois reflete se a detecção dos casos é precoce ou tardia, dado que está relacionado 

diretamente à qualidade do acesso ao tratamento e o acompanhamento dos casos 

durante a PQT e após a alta por cura. O grau de incapacidade é avaliado no momento 

do diagnóstico, durante os marcos da Poliquimioterapia e também na ocorrência de 

estados reacionais e de recidivas. A avaliação sensorial é realizada utilizando-se o 

estesiômetro, um conjunto de monofilamentos de Semmes-Weinstein (6 
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monofilamentos: 0,05 g, 0,2 g, 2 g, 4 g, 10 g e 300 g) que mede o grau de sensibilidade 

de determinada região da pele. A avaliação da função motora é realizada por meio do 

teste manual de força muscular. Após avaliação sensitivo-motora dos olhos, mãos e 

pés é atribuída a maior pontuação e expresso o grau de incapacidade de 0 a 2. No 

grau 0 não existe incapacidades. O grau 1 relaciona-se às alterações da sensibilidade 

e diminuição ou não da força muscular, e no grau 2 há ocorrência de paralisias e 

deformidades, já visíveis ou não. (7)  

As alterações físicas e deformidades ocasionadas pela hanseníase 

prejudicam a qualidade de vida do indivíduo, alteram a sua percepção em relação ao 

seu próprio corpo e impacto psicossocial.  Em um estudo publicado em 2019 mais da 

metade dos indivíduos relataram prejuízo na qualidade de vida geral, e mais de 90% 

deles relatam que vivenciam sentimentos negativos como ansiedade e depressão. (8)  

A autorrepresentação corporal produzida pelos pacientes que apresentam 

alguma deformidade em decorrência da hanseníase materializa a desestruturação da 

imagem corporal, retratando o corpo não sadio, com mãos ou pés ausentes, o que 

releva a não aceitação e dificuldades no contato interpessoal. Essas alterações na 

percepção da imagem corporal podem também ser responsáveis pela falha na prática 

do autocuidado. Dessa forma, compreender o indivíduo em toda a sua dimensão pode 

ser fator determinante para tornar o tratamento mais eficaz e estimular o paciente a 

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

 

1.4 Educação em saúde 
 

As ações de educação em saúde voltadas para a hanseníase devem ser 

desenvolvidas de forma a estimular o compartilhamento de saberes entre a equipe e 

os pacientes, permitindo que se conheça a realidade vivida e as dificuldades 

enfrentadas por eles, para buscar o aprimoramento dos métodos de transmissão dos 

conhecimentos sobre a doença. A abordagem de tratamento possibilita a 

horizontalização do discurso, aumenta a compreensão sobre a importância do 

autocuidado, desenvolvendo suas potencialidades. (10)  

Em entrevistas realizadas com pacientes acometidos pela hanseníase, fica 

claro que estes conhecem as complicações decorrentes da doença, principalmente 

aquelas relacionadas às alterações da sensibilidade e a perda de movimento. 

Importante destacar que reconhecem a importância da participação em grupos de 
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autocuidado e os incentivos que este traz para a prática da rotina de cuidados e 

também a socialização. A escuta qualificada e a experiência de poder se reconhecer 

no outro, e o compartilhamento das vivências no grupo promove a aceitação e 

combate o preconceito. Apesar das inseguranças advindas do processo de 

adoecimento, o trabalho em grupo desenvolve o desejo de seguir em frente da melhor 

forma possível, com a preocupação de que o outro siga igualmente. (11)   

 

1.5 Autocuidado 
 

O autocuidado deve ser entendido como ação de prevenção e controle de 

incapacidades. O autocuidado não é voltado exclusivamente para os pacientes 

portadores de hanseníase. Aqueles que convivem com doenças crônicos, como 

alguns tipos de doenças respiratórias ou autoimunes,  ou mesmo aqueles que 

realizaram procedimentos especiais, que necessitam de atenção a grandes cuidados 

e rotineiros, enquanto se reestabelecem também praticam o autocuidado, por 

exemplo para aqueles que se submeteram a cirurgias cardíacas. (12)  

O autocuidado em hanseníase é uma prática diária de cuidado e 

automonitoramento de face, mãos e pés, que deve ser realizados por pacientes que 

ainda estão em tratamento com a PQT, ou que estejam enfrentando alguma reação 

ou reincidiva da doença, e por todos que apresentarem algum grau de incapacidade. 

O autocuidado deve ser realizado por completo, para que o paciente se beneficie da 

prevenção de incapacidades que por ventura possam surgir em decorrência da 

hanseníase. Aqueles que não apresentem incapacidades, devem também realizar 

observações minunciosas do corpo e estarem atentos a quaisquer alterações de 

sensiblidade ou força muscular. (13)  

             A adesão do indivíduo à rotina de autocuidado depende de diversos fatores.  

Conhecimento sobre as práticas, pouca habilidade para realiza-las, falta de tempo, 

desordem na rotina diária, falta de conhecimentos sobre aspectos clínicos da 

hanseníase e da importância do autocuidado para prevenção de incapacidades. (14)             

Em alguns casos o sujeito retém satisfatório conhecimento sobre o autocuidado, 

porém não pratica voluntariamente, e essa pode ser uma chave para conscientização 

e adesão às práticas. (16)           

             Alguns fatores relacionados aos serviços de saúde também podem dificultar 

a adesão ao autocuidado, como o método mecanicista de assistência e transmissão 
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do conhecimento que pode interferir na autonomia do indivíduo levando  à 

dependência do serviço. (10)  

A aderência ao autocuidado pelo pacientes pode ser facilitada através da 

conscientização proporcionada por ações de educação em saúde, que proporcionem 

o empoderamento, considerando a autoimagem corporal desestruturada,  e a 

identidade distorcida pelo estigma da doença. (17)   

O Ministério da Saúde recomenda a formação de grupos de autocuidado 

como parte do tratamento da hanseníase. Os grupos são importantes ferramentas de 

educação em saúde e promovem o estreitamento do vínculo profissional-paciente.  Os 

grupos de autocuidado devem promover a integração do paciente ao serviço de 

saúde, desenvolver sua autonomia e inclusão social.  O tratamento da hanseníase 

deve basear-se na integralidade de assistência, no atendimento qualificado e 

humanizado. (18)  
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2 OBJETIVOS 
 

2.1 Geral  
 

Analisar a adesão do paciente com hanseníase em relação à prática da rotina 

de autocuidados. 

  
2.2 Específicos 
           

a) Conhecer a percepção do paciente e o cuidado de si; 

b) Verificar se as ações de educação em hanseníase refletem na rotina diária de  

autocuidado; 

c) Identificar fatores que podem atrapalhar a aquisição e consolidação dos 

conhecimentos em autocuidado; 

d) Entender quais características individuais e clínicas podem interferir na adesão 

e prática do autocuidado.  
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3 METODO 
 

3.1 Local de estudo 
           

O estudo foi realizado na Fundação de Dermatologia e Venereologia Alfredo 

da Matta. A instituição é centro de referência nacional para o Programa Nacional de 

controle e eliminação da Hanseníase e outras dermatoses de interesse sanitário, e 

Centro Colaborador da Organização Mundial da Saúde OMS/OPAS para controle, 

treinamento e pesquisa em hanseníase para as Américas. A Fundação Alfredo da 

Matta é responsável pela coordenação do Programa da Hanseníase do Estado do 

Amazonas e além de prestar assistência à população, também desenvolve atividades 

de Ensino, Pesquisa e Extensão.   

A maior parte dos casos de hanseníase concentra-se em municípios do 

interior do estado e a doença afeta mais os homens proporcionalmente, 

principalmente casos multibacilares. No ano de 2019 a Fundação 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-exploratório de caráter quantitativo,realizado 

com pacientes com diagnóstico de Hanseníase da Fundação 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 hanseníase.  

No período de um mês, o setor de prevenção de incapacidades realiza 

aproximadamente 76 procedimentos de avaliação de prevenção de incapacidades  

que ocorrem nos marcos etapas do tratamento, assim como em razão da alta ou 

situações de avaliação pré e pós operatória. Os participantes foram selecionados, 

conforme os critérios de inclusão e exclusão conforme comparecimento ao setor de 

prevenção de incapacidades para seguimento do tratamento, no período de abril e 

maio de 2022.  
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            Foram realizadas 58 entrevistas no total. O instrumento de pesquisa aplicado 

é um questionário composto de perguntas fechadas e respostas baseadas na escala 

Likert. Os resultados serão mensurados e  traduzidos em representações estatísticas.  

 

3.3 Critérios de Inclusão 
 

Os critérios para inclusão:  

a) paciente com hanseníase; 

b) em tratamento na Fundação Alfredo da Matta; 

c) .apresentar grau 0, grau I ou grau II de incapacidade. 

 

3.4 Critérios de Exclusão 
 

a) Pacientes que ainda não tenham recebido informações sobre 

autocuidado para prevenção de incapacidades. 

  

3.5 Riscos e Benefícios 
 

3.5.1 Riscos1  
 

Neste sentido, apesar das perguntas não envolverem a obtenção de dados 

pessoais sensíveis, os riscos relacionam-se com possíveis constrangimentos, 

incômodo pelo tempo dedicado às perguntas. Neste caso, o participante será 

orientado a parar de responder às perguntas. Mas, para minimizar a ocorrência desse 

risco, os pesquisadores utilizarão uma sala reservada que será utilizada 

especificamente para a entrevista.  

Além disso, há ainda os riscos relacionados com a possibilidade de perda da 

confidencialidade dos dados coletados na resposta ao questionário e no registro de 

áudio. Os riscos serão minimizados com a garantia dos pesquisadores de que 

somente a equipe de pesquisa terá acesso às informações expressadas no Termo de 

 
1 Os riscos relacionados à coleta de dados presencial e à transmissão do COVID-19 serão relacionados 
num documento submetido à parte intitulado Plano de Orientação Sanitária. 
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Utilização de Dados (TCUD). Os questionários foram numerados, por número arábico 

simples correspondendo ao número do entrevistado.  

Os pesquisadores garantem que em nenhum momento farão a divulgação da 

identidade do participante ou de quaisquer outras informações coletadas. 

 

3.5.2 Benefícios 

 

A pesquisa mostrará ao participante a importância do autocuidado e 

proporcionará o conhecimento necessário das práticas de autocuidado frente às 

dificuldades e limitações impostas pela hanseníase que possam vir a ocorrer. Esse 

conhecimento ajudará o participante a cuidar de si mesmo, em casa ou no trabalho, 

para prevenir incapacidades e deformidades geradas pela hanseníase. 

 
3.6 Considerações Éticas 
 

A pesquisa tem aprovação no Comitê de Ética 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 é denominado Atitude e prática de 

autocuidado na hanseníase: face, mãos e pés, chamado APAHANSEN, que foi 

desenvolvido por Karen Krystine Gonçalves de Brito, avaliado por 11 especialistas e 

validado na Universidade da Paraíba em 2018. O questionário é composto por três 

conjuntos estruturados de questionamentos, sendo o primeiro composto por dados 

sócio demográficos (sexo, idade, cor da pele, estado civil, nível de escolaridade, 

ocupação, renda familiar, tipo de residência, número de familiares na residência, e 

parentesco), e na segunda são coletados os dados clínico-epidemiológicos oriundos 

do prontuário digital na FUAM (tempo de diagnóstico, número de doses, classificação 

operacional, baciloscopia, forma clínica, GIF, reação hansênica, neurite, úlceras 

plantares e doenças associadas), e a terceira secção é composta por 45 perguntas 

fechadas, sendo 3 atitudinais e 42 práticas, divididas entre os cuidados de face, mãos 

e pés, e as respostas possíveis são de acordo com a escala Likert: concordo 
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totalmente, concordo, não sei, discordo e discordo totalmente, que se relacionam com 

a frequência com que são realizados os cuidados pelos pacientes participantes. 

Somente as premissas atitudinais é que aceitam apenas três respostas: concordo 

totalmente, não sei e discordo totalmente. 

A entrevista de caráter presencial foi em ambiente privativo com tempo de 

duração de aproximadamente vinte minutos. 

O instrumento de coleta encontra-se em anexo.  

 

3.8 Cálculo da Amostra 
 

            A amostra foi calculada com base na população alvo da média de pacientes 

atendidos no setor de Prevenção de Incapacidades da Fundação Alfredo da Matta, no 

período de janeiro a março de 2022, com um total de 76 pacientes. A proporção 

esperada de pacientes que realizam o autocuidado foi estimada em 18%, segundo  

artigo de Carvalho et al.  (29) Erro amostral de 1,0% e confiança de 95%, resultando 

em uma amostra de 58 pacientes. 

 
3.9 Análise dos dados 
 

            Cada uma das entrevistas foi registrada em planilha eletrônica, e os dados 

foram compilados. Os dados socio demográficos bem como os dados clínico-

epidemiológicos caracterizaram os pacientes da amostra, permitindo uma análise 

global do público atendido. As respostas para o questionário de avaliação atitudinal e 

prática foram agrupadas segundo os cuidados para face, mãos e pés.  
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4  RESULTADOS E DISCUSSÃO 
 

Foram realizadas 58 entrevistas, entre abril e maio de 2022, na Fundação 

Alfredo da Matta em Manaus. Os dados apontam que 63,79% são 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 diagnóstico de hanseníase há cerca de um ano ou menos. 

91,37% o receberam há várias décadas e desde então vem necessitando 

acompanhamento continuamente.  

Quanto ao grau de escolaridade 12 (20,68%) pacientes declararam serem 

alfabetizados ou não tem escolaridade. Sabemos que a renda familiar é maior quanto 

mais anos de estudos. Diante disso, 69,0% dos entrevistados declararam possuir 

renda familiar de 1 salário mínimo. Cerca de 32,8% se declararam aposentados, 

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

Ressalta-se que as dificuldades vivenciadas em anos de tratamento podem 

afetar o incremento da renda familiar e ampliação do grau de escolaridade. A despeito 

da número de residentes no mesmo domicílio, 84,48% vivem com mais pessoas na 

mesma casa, entre 2 a 7 moradores. Os que declararam possuir casa própria são 

69,0%, o que é um bom indicativo, porém algumas vezes são moradias impróprias e 

estão em áreas 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 

sóciodemográfico. 

Tabela 1 - Perfil Social e Demográfico 

CARACTERÍSTICAS N= 58 % 

Raça/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 

Ocupação   

  Aposentado 19 32,8 

  Outros 39 67,2 

Renda Familiar   

  1 Salário Mínimo 40 69,0 

  Entre 2 e 3 salários Mínimos 15 25,9 

  Mais de 3 Salários Mínimos 3 5,2 

Local de Residência   

   Capital 53 91,4 

   Interior 5 8,6 

Tipo de Residencia   

  Própria 40 69,0 

  Alugada 6 10,3 

  Cedida 8 13,8 

  Outro 4 6,9 

   

            Em relação às doenças associadas, a hipertensão 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 Hipertensão 

concomitantemente totalizaram 8,62%. Outras comorbidades 3,4%. 
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            Quanto a classificação operacional, 65,5% são 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 clínico e epidemiológico dos entrevistados. 

            Estes resultados são semelhantes ao estudo realizado por Morais e Furtado 

na cidade de Teresina em 2018 entre o perfil social, demográfico, clínico e 

epidemiológico, composto por homens pardos, com baixa escolaridade, provenientes 

da zona urbana, que na sua maioria que não possuíam incapacidades, ou 

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

Tabela 2 - Perfil Clínico e Epidemiológico 

CARACTERÍSTICAS N= 58 % 

Forma Clínica    

   Dimorfa 39 67,2 

   Tuberculóide 4 6,9 

   Indeterminada 16 27,6 

   Virchowiana 19 32,8 

Classificação Operacional    

   Multibacilar 38 65,5 

   Paucibacilar 20 34,5 

Avaliação do Grau de Incapacidade   

   Grau zero 18 31,0 

   Grau I 19 32,8 

   Grau II 21 36,2 

Condições Clínicas   

  Reação Hansênica 30 51,7 

  Neurite 21 36,2 
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  Ulcera Plantar 19 32,8 

  Hipertensão arterial 13 22,4 

  Diabetes 5 8,6 

  Has/Diabetes 5 8,6 

  Não 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 diagnóstico o 

paciente já pode apresentar alguma deficiência ou incapacidade, assim como pode 

haver uma progressão no grau de incapacidade quando no momento das avaliações 

de marcos de tratamento. O estudo de Lima et al com vinte e quatro pacientes 

destacou que a maioria destes já apresentava alguma incapacidade no momento do 

diagnóstico, evidenciando a importância do diagnóstico precoce e conscientização 

quanto a evolução da doença para prevenção das incapacidades. O mesmo foi 

observado neste trabalho. (15)   

Em relação  a evolução do grau de incapacidade,  o índice de pacientes que 

mantem o mesmo grau de incapacidade aferido no diagnóstico até o momento da 

entrevista corresponde a 63,79% dos pacientes, sendo em maior número aqueles não 

apresentam nenhuma incapacidade (31,03%), seguido de grau de incapacidade 1 em 

8,6% dos pacientes, e 24,1% já apresentavam grau 2 no momento do diagnóstico da 

doença, e destes 71,24% recebem acompanhamento para tratamento das 

repercussões da hanseníase em média há 30 anos, o que pode refletir as dificuldades 

de acesso aos serviços de saúde para tratamento da hanseníase 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 redução do grau de incapacidade do grau 2 para o grau 1 em 3,4% 

dos entrevistados. 

A evolução do grau de incapacidade impacta a qualidade de vida do indivíduo 

e reflete a necessidade de intensificar as ações de prevenção de incapacidades e 

necessidade de atenção especializada e integral. (19)  

Em alguns casos não foi possível verificar o grau de incapacidade aferido a 

época do diagnóstico da doença, porque alguns dos prontuários estavam 

incompletos ou não existiam mais, o que ocorreu em 19% dos prontuários 

pesquisados. A tabela 3 demonstra a evolução do grau de incapacidade ao longo de 

tempo de acompanhamento da doença. 

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

GIF N= 58 % 

Mantendo GIF desde o diagnóstico   

GIF 0 18 31,03 

GIF 1 5 8,6 

GIF 2 14 24,1 

   

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 GIF0 0 0,0 

   

Sem informações Afresco 11 19,0 
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            Na aplicação do questionário, quanto aos cuidados com a face, mãos e pés 

apresentamos os seguintes resultados: 

4.1 Cuidados com a Face 
 

            A despeito da grande visibilidade e do estigma que as lesões 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 necessário, porém somente 46,55% desses declaram que lavam o nariz várias 

vezes ao dia. Frequentemente os pacientes declaram que retiram cascas do nariz e 

assoam o nariz com força, o que pode aumentar a propensão a ferimentos internos e 

sangramentos. O Gráfico 1 mostra os índices de cuidados  corretos com o nariz. 

            Os pacientes multibacilares estão mais sujeitos a desenvolverem 

comprometimento na face, o que não foi observado neste estudo, talvez pelo 

diagnóstico precoce. Perfuração do septo, desabamento do nariz, lagoftalmo, e lesão 

no nervo óptico são exemplos de condições que prejudicam a autonomia e abalam a 

autoestima, levando ao isolamento do indivíduo. 

Gráfico 1 - Cuidados com o nariz 
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frequência ou eventualmente. Inúmeros fatores podem contribuir para o não uso do 

aparato de proteção, que seria de importância para proteger a pele e os olhos, como 

a recusa, o desconhecimento e por questões econômicas.  

Em relação aos cuidados com os olhos, 60,34% pacientes responderam que 

observam os olhos diariamente, e destes, apenas 17,24% usam colírio diariamente 

ou com alguma frequência, e mesmo entre aqueles que usam diariamente, apenas 4 

realizam exercícios para lubrificar os olhos. Mesmo na ausência de complicações 

oftalmológicas os pacientes tem maiores propensões a terem olhos secos, sendo o 

colírio lubrificante indicado em muitos casos. O Gráfico 2 mostra os índices quantos 

aos cuidados recomendados com os olhos. 

            Práticas impróprias de cuidados com os olhos como coçar ou esfregar os 

olhos ou enxugar os olhos com as mãos e mangas de camisa frequentemente foram 

relatadas por 41,37% pacientes. Esses hábitos podem levar corpos estranhos aos 

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

Gráfico 2 - Cuidados com os olhos 
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            Todos os entrevistados afirmaram que observar e cuidar das mãos é 

necessário. Quando perguntados se observavam diariamente as mãos em busca de 

lesões, esse número cai para 82,75% dos pacientes. Quanto a hidratação e 

lubrificação das mãos e braços, 50% declararam que sempre realizam e 25,86% 

pacientes nunca realizam tal procedimento. Entre aqueles que realizam a prática, 

mesmo com a frequência inapropriada (cerca de 24,13%), 51,72% usam hidratantes 

e 44,82% usam o óleo. O Gráfico 3 mostra os índices para as ações corretas do 

autocuidado para as mãos. 

             No que diz respeito aos calos das mãos, 74,13% evitavam mexer nos calos 

porque não incomodam. Apenas12,06% pacientes diziam realizar compressas para 

amolecer e lixar os calos das mãos e 6,89% pacientes optavam por remove-los 

utilizando objetos cortantes ou alicates, mesmo que esporadicamente, o que é 

inadequado devido a alteração da sensibilidade palmar que pode ocorrer na 

hanseníase, causando maiores danos às mãos. Cerca de 70,68% pessoas nunca 

protegem as mãos quando vão fazer qualquer trabalho ou atividade diária. Apenas 

13,79% pessoas declararam fazer uso sempre, e 15,51% usavam de forma não 

regular. As luvas podem evitar a formação de calos e também protegem contra 

queimaduras e ferimentos. (13)   

            Dos entrevistados, apenas 24,13% realizavam algum exercício em casa para 

fraqueza nas mãos, enquanto 60,34% não realizavam qualquer exercício. Muitos 

vezes na ausência de incapacidade que envolvam as mãos esse cuidado pode ser 

subestimado. É importante orientar sobre a realizaçao de exercícios para 

fortalecimentos das mãos e pés para prevenção de incapacidades. (21)  

            O  paciente deve ser capaz de reconhecer os sinais de fraqueza muscular nos 

estágios inicias e saber da importância dos exercícios como prevenção. 37,93% dos 

pacientes relataram neurites. Quando há espessamento do nervo ocorre dor 

espontânea e à palpação,   alteração da sensibilidade, e alguma função motora poderá 

estar presente, a cirurgia pode indicada. Os exercícios são fundamentais no pré e pós 

operatório para recuperação funcional e manutenção de força e amplitude de 

movimentos, a fim de se evitar a paralisia e deformidades permanentes. (22)  
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            Aqueles que sempre procuraram o serviço de saúde por alguma ferida são 

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 é 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 família. (24)  

Gráfico 3 - Cuidados com as mãos 
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            Neurite, úlcera plantar e reações hansênicas são condições que devem ser 

monitoradas pois comprometem a qualidade de vida e propiciam desenvolvimento de 

incapacidades. Mesmo após a alta por cura, quando encerrado a poliquimioterapia, o 

paciente deve ser orientado a ter atenção quanto a sinais e sintomas sugestivos de 

reações, principalmente no caso de apresentarem deficiências ou incapacidades. O 

paciente deverá comparecer para nova consulta no caso de qualquer alteração 

sensitiva ou motora. 48, 27% apresentaram reações hansênicas em algum momento 

do curso da doença, e 32,75% dos pacientes a ulcera plantar. Um total de 16 pacientes 

apresentavam úlceras e todos são multibacilares. Um estudo de Chagas identificou 

que a classificação multibacilar é um fator de risco para o desenvolvimento e 

agravamento de ulceras plantares, bem como sexo masculino, baixa escolaridade e 

aqueles acometidos por episódios de estados reacionais. O uso de palmilhas e 

calçados adequados é fundamental para a prevenção e não deve ser dissociado do 

tratamento com a PQT. (25)  

            A Hidratação 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 óleo para tal procedimento.  

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

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

            Quanto aos calos dos pés 48,27% declaram que evitam mexer porque não 

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 gráfico 4 mostra os índices pertinentes as ações corretas 

de cuidados com os pés. 
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Gráfico 4 - Cuidados com os pés 

 
 

            O uso de sapatos ao sair e mesmo em casa protege os pés com feridas e 

alterações de sensibilidade. 37,93% declararam que sempre usam sapatos fechados 

quando em casa ou saem, e 31,03% nunca o usam, e o mesmo quantitativo de 31,03% 

usam mas não com a frequência necessária. Dentre os que usam, nem sempre usam 

meias de algodão quando estão calcados, somente 43,10% o fazem. O Grafico 5 

mostra os resultados para os cuidados corretos com os calçados. Mesmo com a 

distribuição gratuita de calçados, alguns não fazem o uso rotineiramente, o que 

comprova que a conscientização é primordial para adesão.  (26)  

            Os sapatos inadequados podem causar ferimentos e úlceras plantares de 

difícil cicatrização, por isso atenção aos calçados é fundamental. 70,68% possuem o 

hábito sistemático de examinar os sapatos antes de calçar.  24,13% dos pacientes 

relataram que nunca examinam o calçado antes de usá-lo, 8,62% usam sapatos 

mesmo quando desconfortáveis, e outros 10,34% usam sapatos de salto e bico fino. 

(13) 

 

 

55

30

43

50

10

52

37

29

0

10

20

30

40

50

60

Lava os pés
com sabão
diariamente

quando toma
banho

Hidrata e
lubrifica as

pernas e pés
diariamente

Quando lava
os pés,

enxuga entre
os dedos

Observa os
pés

diariamente
a procura de
vermelhidão,

feridas,
bolhas, calos

ou
rachaduras

Realiza
compressa

para
amoleceros
calos dos

pés, hidrata
e depois lixa

Remove os
calos com
alicates ou

outros
objetos

cortantes

Usa
remédios
caseiros

para remover
os calos

Evita mexer
nos calos

porque não
te incomoda



26 

 

 

Gráfico 5 - Cuidados com os calçados 
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ações educativas os profissionais que assitem aos pacientes em tratamento da 

hanseníase devem desenvolver a escuta sensível para promover orientaçãos sobre 

questões de ordem pissicossocial que impactam no tratamento e comprometem a 

qualidade de vida. (30)   

            A experiência de formação e implementação de grupo de autocuidado em ESF 

em um município do estado do Alagoas concluiu que os grupos além de 

proporcionarem a transmissão de informações sobre a hanseníase, são ferramentas 

que facilitam a aproximação dos pacientes com o serviço de saúde, e também são 

espaços de convivência para trocas de experiências entre os demais participantes, 

além da integração com os próprios familiares que se dispõem a participar dos 

encontros, e contribuem para desmistificar a  doença, proporcionando ganho em 

qualidade de vida.  (31)  
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5 CONCLUSÃO 
 

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

            Os dados revelaram que os participantes não realizam o autocuidado por 

completo. Isso pode indicar que não realizam as práticas porque não possuem 

comprometimentos que afetem face, mão e pés concomitantemente, mas pode 

também indicar que somente realizam o cuidado parcialmente, e portanto não se 

beneficiariam da premissa de prevenir as incapacidades advindas da hanseníase.  

            A adesão do paciente à rotina de autocuidados depende de diversos fatores 

relacionados ao indivíduo, e também ao serviço de saúde. A conscientização sobre a 

importância do autocuidado para prevenção de incapacidades pode ser a chave para 

a prática diária e integral. 
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6 FATORES LIMITANTES DO ESTUDO 
 

            Neste estudo considerou-se a frequência das práticas de autocuidado e não 

da maneira com que são feitas, se correta ou erroneamente. Outros estudos podem 

se aprofundar no tema. 

            Certas perguntas necessitariam de desdobramentos para melhor 

compreensão e aprofundamento das respostas aos questionamentos.  

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

contato próximo e entrevista com o paciente.   
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7 SUGESTÕES 
 

            Fortalecimento das estratégias de educação em hanseníase e 

conscientização sobre o autocuidado. 

            Aumentar a frequência das orientações individuais sobre o autocuidado. 

            Formação de grupo de autocuidado. 
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8  PRODUTO 
 

A nota técnica contem orientações para transmissão das informações pertinentes ao 

autocuidado e prevenção de incapacidades para os pacientes que se encontram em 

antendimento da Fundação Hospital Alfredo da Matta. 
NOTA TÉCNICA Nº 99 de 19, DE JULHO DE 2022 
 
ORIENTAÇÕES PARA A IMPLEMENTAÇÃO DO GRUPO DE AUTOCUIDADO NA FUNDAÇÃO DE 

ALFREDO DA MATTA  

 

                                                               Nota Técnica – elaborada com o objetivo de    fornecer  orientações, 

no que se refere à legislação vigente e ao escopo dos procedimentos, para o  processo de implantação 

do grupo na instituição. 
 

 

1. Hanseníase e Incapacidades 

        A Hanseníase é uma doença infectocontagiosa causada pelo Mycobacterium 

leprae, de evolução crônica e que atinge principalmente a pele, e os nervos 

periféricos, e quando não diagnosticada precocemente e instituído o tratamento 

adequado pode causar sérias incapacidades físicas, com deformidades que dificultam 

a realização de atividades da vida diária e a interação social do indivíduo, e que são 

responsáveis pela perpetuação do estigma da doença. (1) 

 

         O Grau de incapacidade deve ser determinado no momento do diagnóstico, nos 

marcos da Poliquimioterapia e na ocorrencia de estados reacionais. A avaliação 

sensitivo-motora dos olhos, mãos e pés é realizada e atribui-se o grau de 

incapacidade de 0 a 2. No grau 0 não existe incapacidades. O grau 1 relaciona-se às 

alterações da sensibilidade e diminuição ou não da força muscular, e no grau 2 há 

ocorrência de paralisias e deformidades, já visíveis ou não. (7)  

 

          As alterações físicas e deformidades ocasionadas pela hanseníase prejudicam 

a qualidade de vida do indivíduo, alteram a sua percepção em relação ao seu próprio 

corpo e impacto psicossocial.  (8)  
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2.  Educação em saúde e o grupo de autocuidado 

          As ações de educação em saúde voltadas para a hanseníase devem ser 

desenvolvidas de forma a estimular o compartilhamento de saberes entre a equipe e 

os pacientes, permitindo que se conheça a realidade vivida e as dificuldades 

enfrentadas por eles, para buscar o aprimoramento dos métodos de transmissão dos 

conhecimentos sobre a doença. A abordagem de tratamento possibilita a 

horizontalização do discurso, aumenta a compreensão sobre a importância do 

autocuidado, desenvolvendo suas potencialidades. (10)  

 

           O autocuidado em hanseníase é uma prática diária de cuidado e 

automonitoramento de face, mãos e pés, que deve ser realizados por pacientes que 

ainda estão em tratamento com a PQT, ou que estejam enfrentando alguma reação 

ou reincidiva da doença, e por todos que apresentarem algum grau de incapacidade. 

(15) 

           O Ministério da Saúde recomenda a formação de grupos de autocuidado como 

parte do tratamento da hanseníase. Os grupos são importantes ferramentas de 

educação em saúde e promovem o estreitamento do vínculo profissional-paciente.  Os 

grupos de autocuidado devem promover a integração do paciente ao serviço de 

saúde, desenvolver sua autonomia e inclusão social.  O tratamento da hanseníase 

deve basear-se na integralidade de assistência, no atendimento qualificado e 

humanizado. (17)   

 

 

3. Diretrizes para o grupo de autocuidado 

             A portaria Nº 3.125, DE 7 DE OUTUBRO DE 2010 Aprova as Diretrizes para 

Vigilância, Atenção e Controle da Hanseníase. Nela estão contidas ações de combate 

a hanseníase de vigilância epidemiológica.  (32) 

 

O Ministério da saúde em seu programa de enfrentamento da hanseníase 

para 2019-2022, estabelece que além da redução da carga de hanseníase são metas: 

a redução das incapacidades físicas, redução da taxa de novos casos com 

incapacidades físicas e o combate ao preconceito. (3) 



33 

 

 

 

4. Estratégias para formação e funcionamento dos grupos. 

           O grupo deverá ser formado por pacientes da Fundação Alfredo da Matta, que 

estejam ou não recebendo a PQT, e que apresentem ou não qualquer grau de 

incapacidades. Os familiares que se dispuserem poderão ser convidados a participar. 

As datas das reuniões serão programadas previamente. Os participantes podem 

manifestar o desejo voluntário em participar ou podem ser convidados a participar, 

quando for constata necessidade, conforme avaliação individualizada a medida que 

forem comparecendo ao setor de prevenção de incapacidades para seguimento de 

consultas e procedimentos. Todos os profissionais são aptos a sugerir a participação 

no grupo.  

         O grupo deverá ser aberto, com média de 10 participantes, e as reuniões 

acontecerão uma vez ao mês, com 1 hora de duração. Será disponibilizada uma sala 

climatizada em local selecionado previamente, contando com cadeiras em quantidade 

suficiente e álcool em gel. Todos os participantes deverão usar máscaras.  

           Serão designados dois profissionais para mediação e condução das reuniões, 

e preferencialmente deverão ser os mesmos. Outros profissionais podem participar 

na facilitação de temas específicos. Os temas relativos ao entendimento sobre 

hanseníase, autocuidado e combate ao estigma da doença devem ser trabalhados 

livremente. Apontamentos relativos às falas dos participantes e outras situações 

abordadas devem ser levados em consideração na elaboração da próxima reunião.  

          Os atendimentos devem ser lançados no sistema Hygia com o código de  

atividade em grupo. 
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