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RESUMO

Caracterizar a limitagdo funcional, de atividade, consciéncia de risco, e restri¢do a participacdo social em pessoas atingidas pela hanseniase
no poés-alta. Estudo seccional-descritivo com 69 residentes em Sobral, Ceard, com alta entre 2003 a 2005. Foram realizados exame fisico
dermato-neuroldgico, avaliagdo demogréfica, de limitagdo funcional-atividade-consciéncia de risco e de restrigdo a participagdo social. Vinte
(28,9%) apresentaram escores SALSA 19 e 20 e escore EHF zero. O maior escore EHF foi alcancado por dois participantes, com 25 e 28
na escala SALSA. Na escala de participagdo 37 (53,6%) ndo apresentaram restricdo e tinham escore EHF zero. Dois (2,9%) com escore EHF
zero tinham leve restricdo e 1 (1,5%), grande restricdo. Reafirma-se a potencialidade destas ferramentas para a atengdo integral aos
portadores.

Descritores: Hanseniase/reabilitagdo; Risco; Atividades cotidianas; Participagdo social.

ABSTRACT

To characterize the functional limitation, activity limitation, risk conscience, and the social participation in people reached by hansen’s
disease in the post-MDT period. Cross-sectional, descriptive study, accomplished in 2006. Sixty-nine residents in Sobral that had
discharge from MDT between 2003-2005 participated. The subjects were interviewed: demographic evaluation, dermato-neurological
exams, evaluation of functional limitation-activity-risk conscience and the restriction in social participation. Twenty (28.9%) presented
SALSA scores 19 and 20 and EHF score zero. The largest EHF score was reached by two participants, with scores 25 and 28 in the SALSA
scale. In the participation scale 37 (53.6%) didn't present restriction and had EHF scores zero. Two (2.9%) with EHF score zero had mild
restriction, and I (1.5%) severe restriction. This study reaffirms the potentiality of these tools for integral care of people reached.
Descriptors: Leprosy/rehabilitation; Risk; Activities of daily living; Consumer Participation.

RESUMEN

Caracterizar la limitacién funcional de actividad, conciencia de riesgo y restriccion a la participacion social en personas atingidas por la lepra
en el post-alta. Estudio seccional y descriptivo con 69 sitiados en Sobral, Ceard, con alta entre 2003 y 2005. Fueron hechos examen fisico
dermatoldgico y ademds neurolégico, evaluacion demografica, de limitacion funcional, actividad y conciencia de riesgo y de restricciéna la
participacion social. Veinte (28,9%) presentaron escores SALSA 19 y 20 escore EHF cero. La mayor EHF fue alcanzada por dos participantes,
con 25 y 28 afios en la escala SALSA. En la categoria participacion, 37 (53,6%) no presentaron restriccion y tenian escore EHF cero. Dos
(2,9%) con EHF cero tenian poca restriccién y 1 (1,5%), gran restriccion. Delante de eso, se afirma una vez ms la potencialidad de éstas
herramientas para la atencion integral a los portadores.

Descriptores: Lepra/rehabilitacion; Riesgo; Actividades cotidianas; Participacion comunitaria.
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INTRODUCAO

A hansenfase representa um processo infeccioso cronico de
elevada magnitude. Em todo o mundo, 254.525 casos novos foram
detectados no ano de 2007. O Brasil contribuiu com 15,4% (39.125)
desses casos, sendo o pais com maior niimero de casos no continente
Americano (93,2% - 39.125 entre 41.978 casos do continente)".

De forma adicional, nesse mesmo ano o pais mantém um
coeficiente médio de deteccdo em menores de quinze anos de idade
considerado como muito alto, de 0,66 casos novos por 10.000
habitantes®?. Nos Ultimos cinco anos, a média de casos novos
detectados no Brasil nessa populacdo é de 4.000 casos indicando
um processo de transmissdo recente e ativo da doenga®.

A especificidade do Mycobacterium leprae pelo acometimento
de nervos periféricos gera alteracdes motoras e sensoriais potenciais
com impactos significativos do ponto de vista fisico, social e
econdmico®®).

Considerando-se a natureza incapacitante, a baixa gravidade e o
estigma relacionado” um grande contingente de pessoas que vivem
com hanseniase apresenta necessidades marcantes com vistas a
reabilitacdo ao longo de suas vidas®'?. Para a abordagem mais
integral das pessoas, o periodo apés a conclusdo da poliquimioterapia
(PQT), reconhecido como momento do “pés-alta”, também deve ser
considerado como relevante, além do momento do diagnéstico e do
periodo de tratamento com a PQT, em uma perspectiva de
longitudinalidade do cuidado e da integralidade''".

Nessa abordagem, questdes como deficiéncia, limitacdo de
atividade e restrigao de participagdo social sdo fundamentais e devem
ser necessariamente consideradas. Essas dimensoes foram definidas
na Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Satide como componentes significativos do estado de satide de uma
pessoa''?.

A necessidade de determinar a dimensdo e a natureza desses
problemas e de monitorar a avaliagdo de prevencdo de deficiéncias e
incapacidades e reabilitagdo torna-se cada vez mais necesséria,
mesmo em cenarios de alcance do controle®®'?. Diversas propostas
vém sendo desenvolvidas. Mais recentemente, duas escalas foram
desenvolvidas com vistas a avaliagdo da limitacdo de atividade e da
consciéncia de risco (escala SALSA — Screening of Activity Limitation
and Safety Awarenes)’ e da restricao a participagao social®'?. Além
de validadas, ambas as escalas estdo sendo aplicadas em diferentes
cendrios socio-culturais.

O objetivo do presente estudo ¢ caracterizar a limitacdo funcional,
limitacdo de atividade, consciéncia de risco, e a restricdo a
participagdo social em pessoas atingidas pela hanseniase que se
encontram no momento do pés-alta no Municipio de Sobral, Ceard,
Brasil.

METODOLOGIA

Estudo seccional, desenvolvido no Municipio de Sobral, Cears,
Nordeste do Brasil, realizado em 2006. A seleco justificou-se por:
ser um dos sete municipios prioritdrios para as a¢des de controle da
hansenfase!'*, representar um municipio com caracteristicas rurais
e com elevada cobertura populacional do Programa Satide da Familia
no Estado do Ceard, a maior entre os municipios prioritarios. O
municipio de Sobral situa-se na regido Norte do Ceard, a 240

qQuilémetros da capital, Fortaleza. Em 2007 sua populagdo estimada
erade 175.814 habitantes*.

A populacdo do estudo consistiu de uma amostra de 10% dos
pacientes com hansenfase ue receberam alta por cura do tratamento
de PQT para hansenfase no periodo de 2003 a 2005. A base
populacional foi definida a partir do banco de dados do Sistema de
Informacdo de Agravos de Notificacdo (SINAN / Ministério da Sadde),
especifico para a hanseniase. Essa amostra foi estratificada segundo
classificacdo operacional (paucibacilar e multibacilar) e grau de
incapacidade fisica (Graus O, | e 2/3) no momento da alta. Os
participantes residiam no Municipio de Sobral e tinham mais de 15
anos de idade. Um total de 69 individuos foi selecionado.

Os individuos foram entrevistados e avaliados clinicamente. Para
a avaliagdo demogréfica (sexo, idade e ocupagdo) foi aplicado
instrumento padronizado.

Para dimensionar a limitacdo funcional, foi realizado exame fisico
dermato-neuroldgico padronizado e sistematizado''® para definicao
do escore Olho-Mao-Pé (Eye-Hand-Foot / EHF)'"”). Este escore
dimensiona a gravidade do comprometimento da incapacidade fisica,
por criar um somatério do grau de incapacidade segundo seguimentos
(olho, mao e pé) e dimidios (esquerdo e direito), com valor méximo
de 12. O escore EHF foi utilizado como uma alternativa ao grau
méximo de incapacidade definido pela Organizacio Mundial da Sadde
(OMS) para caracterizagdo da incapacidade fisica"®.

Para dimensionar a limitagdo de atividade e consciéncia de risco
foi utilizada a Escala SALSA (Screening of Activity Limitation and
Safety Awareness), desenvolvida para aplicagdo no diabetes mellitus,
hansenfase ou outras neuropatias periféricas. O objetivo principal
era realizar triagem da extensdo da limitagdo de atividade e o risco
de se aumentar as deficiéncias, com versao em portugués do Brasil
ja validada. Ela abrange quatro dominios envolvendo maos, pés e
auto-cuidado e também gera um escore final, Que varia de | a 80,
mas sem pontos de corte para definir padrées. De uma forma geral,
um escore baixo indica pouca dificuldade com atividades da vida
diaria, enquanto Que escores mais altos indicam niveis crescentes
de limitagdo de atividade. ]Ja o escore da consciéncia de risco é
calculado separadamente do escore SALSA por meio do somatério
das opg¢des demarcadas com circulo nas colunas “ndo consigo
fisicamente” com “evito por causa do risco”. O escore de consciéncia
de risco serda um valor ue variade O a | I. Valores mais altos indicam
uma consciéncia crescente dos riscos envolvidos em certas
atividades, mas também indicam que ha uma limitagdo de atividade
devido a esse fato® '),

Para dimensionar a restrigdo a participagdo social foi utilizada a
Escala de Participacdo. Essa escala foi elaborada para ser usada em
paises onde a hanseniase mantém-se com elevado padrdo de
endemicidade e também possui versdo em portugués do Brasil ja
validada. E utilizada para triagem e dimensionamento de restriges
(percebidas) a participagdo de pessoas afetadas por hanseniase,
deficiéncias ou outras condigoes estigmatizantes®'?. Abrange oito
das nove principais areas da vida definidas na CIF'". Deve ser
aplicada a pessoas com |5 anos de idade ou mais e é composta por
18 itens. O escore final da escala varia de 0 a 90, sendo Que o ponto
de corte recomendado como néo tendo restricdo a participacdo é de
12 pontos. Acima desse valor, identificam-se diferentes graus de
restricdo: leve restricdo (13 a 22), moderada restrigdo (23 a 32),
grande restri¢do (33 a 52) e extrema restrigdo (53 a 90)©'2.
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O processo de coleta dos dados demogréficos, de limitagdo da
atividade/consciéncia de risco e de restri¢do a participacdo foi realizado
por dois profissionais de salde habilitados. A avaliacdo clinica
funcional foi realizada por um tnico profissional de referéncia em
hanseniase.

Toda a andlise descritiva dos dados foi realizada por meio do
software Epi-Info 6.04d. O estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Faculdade de Satide Pdblica da Universidade
de S3o Paulo (Ndmero do Protocolo: 1512).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Dos 69 participantes do estudo 43 (62,3%) eram do sexo
feminino e 26 (37,7%) do sexo masculino. A idade variou entre 18
e 78 com média de 46 anos e mediana de 45 anos. Cinqlienta e
qQuatro (79,8%) pessoas tinham alguma ocupacdo, 9 (13,0%) eram
aposentados e apenas 5 (7,2%) desempregados. A ocupacdo mais
freqiiente foi atividades do lar - 26 (37,7%), seguida por agente
comunitdrio de sadde - 4 (5,8%); costureira, servente de pedreiro e
estudante - 2 (2,9%). Com relagdo a classificagdo operacional 9
(13,0%) eram paucibacilares (PB) e 60 (87,0%) multibacilares (MB).

A Tabela | apresenta os resultados do escore total EHF que
variou de 0 a 8 pontos.

O escore SALSA variou de 19 a 64 pontos. A pontuagdo com
maior freqiiéncia de individuos foi a de 20 pontos, observada em 16
(23,2%) participantes, seguida por 9 (13%) participantes que
pontuaram 19 pontos. Escores acima de S0 pontos foram alcancados
somente por | (1,4%) participante. O Gréfico | apresenta a
distribuicdo do escore na populagdo do estudo.

O escore de consciéncia de risco (escalade 0 a 1 1), nesse estudo
varioude 0a7: 39 (56,5%) pontuaram O, 17 (24,6%) pontuaram I, 6
(8,7%) pontuaram 2, | (1,4%) pontuou 3, 2 (2,9%) pontuaram 4, |
(1,4%) pontuou 5 € 2 (2,9%) pontuaram 6 € | (1,4%) pontuou 7.

Na correlacio do escore EHF e escore SALSA constatou-se que 20
(28,9%) participantes apresentaram escores SALSA 19 e 20 e escore
EHF zero. J4 0 maior escore EHF foi alcangado por dois participantes,
um Que pontuou 25 e outro 28 na escala SALSA. A andlise combinada
dos escores SALSA e EHF é apresentada no Grafico 2.

A classificacdo final da escala de participacdo mostrou que 64
(92,8%) pessoas ndo apresentaram nenhuma restri¢do significativa,
4 (5.8%) leve restricdo e somente | (1,4%), grande restricdo. Os
demais itens moderada restrigdo e extrema restricio ndo foram
pontuados.

Tabela 1. Escore (n(imero absoluto e percentual) EHF da
populagdo do estudo.

Escore EHF Namero Percentual
41 59,4

| 7 10,2

2 S 7.2

3 4 5.8

4 7 10,2

S 2 2,9

7 | 1,4

8 2 2,9

Total 69 100

Na correlagdo entre o escore SALSA e a classificacdo da escala de
participacdo constatou-se que a totalidade dos participantes
classificada como sem restrigdo a participacdo social estava distribuida
em praticamente todos os escores da escala SALSA. O participante
que foi classificado como tendo extrema restricdo a participagdo
social atingiu apenas 23 pontos no escore SALSA (Gréfico 3).

A maioria dos participantes (37 — 53,6%) ndo apresentou restricdo
e tinha escore EHF de zero. Chama a atenco o fato de que 2 (2,9%)
participantes com escore EHF de zero tinham leve restricdo e |
(1,5%), grande restricdo, conforme mostra o Gréfico 4.

O presente estudo tomou como base para a sua realizagdo casos
de hanseniase identificados a partir do SINAN, com identificacdo de
enderegos. Do total selecionado inicialmente houve necessidade
de amostragem aleatéria adicional em 40 casos (58%) em virtude de
situagdes como ndo localizagdo (31 pessoas por: mudanga de
municipio, ndo localizacdo do endereco registrado, ndo resposta por
contato no endereco inicialmente identificado), recusa de participacdo
no estudo (2), relatos como “sem condig¢des psicoldgicas” (1), idade
menor do que 15 anos (5) e ébito (1). Com a abordagem realizada
manteve-se a proposta numérica da amostral original. Essa situagdo
reflete o contexto operacional real da base de dados nacional e nao
representou prejuizo na anlise, considerando-se o objetivo central
do estudo.

Uma questdo a ser considerada é o fato de as escalas utilizadas
neste estudo terem sido recentemente validadas em diferentes
paises (incluindo o Brasil)®®?'*'? e estarem ainda em processo de
utilizagdo mais ampliado em outros cenérios. Esta situagdo € refletida
na imprecisdo de algumas informagdes dentro do manual de
instrugdes, o Que dd margem a desvios no processo originalmente
definido para utilizagdo. Ressalta-se também que ambas as escalas
ainda estdo sendo utilizadas basicamente em atividades de pesquisa
€ ndo na rotina dos servigos no Brasil. Para controlar essas questoes
foram realizados contatos com as equipes Que desenvolveram ambas
as escalas para esclarecimentos e sugestionamentos com vistas ao
aperfeicoamento.

Com relacdo a escala SALSA, ressalta-se o desafio da abordagem
de mdltiplas dimensées em uma tnica medida Que aborda dimensdes
qualitativas em uma escala quantitativa. No presente estudo foi
considerado o aspecto de uma pessoa conseguir fazer ou ndo
determinada atividade e ndo apenas se ela realizava a atividade ou
ndo. Ja para a escala de participagdo, considerou-se a sua aplicacao
de facil execucdo. O manual é completo e o pressuposto de
comparagdo com “pares” foi passivel de trabalho junto as pessoas
atingidas pela hanseniase. Entretanto, esse aspecto foi levantado
como um dos pontos questiondveis da escala e que pode,
potencialmente, dificultar a compreensao®”.

A populacdo do estudo era composta principalmente por
mulheres, ndo refletindo os dados nacionais e do estado®**2" e da
literatura®. Chama a atencdo que o processo amostral aleatério
baseado na estratificacdo por forma clinica e grau de incapacidade
contribui para essa andlise. A caracterizacdo etéria da populacdo do
estudo traduz um contingente de pessoas que estd em sua vida
produtiva, fato este refletido no fato de 79,8% terem alguma ocupago,
no mais das vezes sem vinculo empregaticio com vinculagdo ao
mercado de trabalho informal, refletindo a base populacional da qual
advém.

Com relacdo a classificacdo operacional a maior freqiiéncia (87,0%)
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Gréfico 1. Escore (niimero absoluto e percentual) SALSA da populacdo do estudo.
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Gréfico 2. Escores (nimero absoluto e percentual) SALSA e EHF da populagio do estudo.

de casos multibacilares traduzia a situacdo epidemiolégica do
municipio e do Estado®'-*. Além disso, a maior concentragdo de
casos entre multibacilares permite a andlise da relagdo entre
incapacidade fisica e as dimensoes avaliadas pelas escalas.

Nessa perspectiva, de acordo com a validagao realizada da escala
SALSAY, seria esperado que Quanto maior o escore EHF maior o
escore SALSA, refletindo que a limitacdo funcional leva a limitagdo

de atividades. Neste estudo esta relagdo foi observada parcialmente,
pois alguns participantes tiveram comportamento inesperado. Dois
participantes Que tiveram maior pontuacdo no EHF (8) estavam
agrupados nos escores 25 e 28 da SALSA. Apenas um participante
teve correlagdo esperada, tendo pontuado 7 no EHF e 5| no escore
SALSA.

Com relacdo a consciéncia de risco constatou-se Que existe uma
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Griéfico 4. Escore (nmero absoluto e percentual) EHF e Escala de Participacdo da populagdo do estudo.

baixa percep¢do de risco dos participantes. Muitas situagdes
observadas junto as pessoas avaliadas foram decorrentes do fato
delas ndo conseguirem fisicamente.

Das 4 (5,8%) pessoas que foram classificadas como tendo leve
restricdo a participacdo, duas apresentavam dificuldade para encontrar
trabalho e adotavam uma postura de reclusdo por “medo do marido”
e foram caracterizadas como tendo: escore SALSA abaixo de 30,
EHF zero, idade de 42 e 60 anos. A terceira pessoa apresentou

alteraces fisicas, escore SALSA 40, EHF 4 e idade 78 anos. O
Gltimo tinha idade 36 anos, | ano 8 meses de tempo de pds-alta,
escore SALSA 51, EHF 7 e escore final na escala de participagdo 22,
com leve restricdo. A pessoa Que apresentou grande restrigao, tinha
S8anos, | ano e 9 meses de pds-alta, escore SALSA 23, EHF zero,
teve depressdo durante o tratamento e ainda estava necessitando
de atendimento psicoldgico.

Os dados destes casos em particular, revelam que a aplicagdo da
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escala de participacdo, mesmo com a associacdo da escala SALSA,
sem a caracterizagdo do contexto de vida da pessoa entrevistada,
ndo permite a afirmativa de que a restrigdo identificada é resultado
exclusivo da hanseniase. Essa observacéo jé estd inserida no manual
de referéncia da escala de participagdo: recomenda-se a associagdo
de um estudo qualitativo para os casos analisadas para
enriQuecimento da andlise!"3.

Acescala de participacdo foi de facil utilizagdo e poderia ser utilizada
principalmente durante o tratamento especifico com a PQT, pois
representa o periodo em que a pessoa enfrenta as maiores
dificuldades de aceitacdo da doenca e de aceitacdo pela sociedade, o
Que muitas vezes leva a restricdo na participacdo social. Apesar
disto, reconhece-se a necessidade de treinamento bésico prévio
para entendimento dos objetivos e do processo de aplicacdo da
escala. A questdo do estigma é freqiiente em pessoas atingidas pela
hansenfase, mas neste estudo ndo foi identificado como um problema
relevante pelas pessoas no momento do pds-alta. No entanto, duas
pessoas ao serem entrevistadas relembravam que no momento da
PQT a situagdo era realmente estigmatizante.

A escala de participacdo pode ser utilizada para avaliar a
necessidade sécio-econdmica de reabilitagdo e para avaliar grupos
de pessoas, como parte do planejamento de recursos ou
programas''?.

Neste estudo percebeu-se que a escala também possibilita uma
abordagem direcionada para aspectos emocionais facilitando a
identificagdo da necessidade de abordagem individual ou em grupos.
A identificacdo da necessidade do atendimento psicolégico ndo
invalida e nem dificulta a utilizacdo desta considerando que o
psicélogo ¢é parte da equipe de satde.

Ressalta-se o avango entre a versdo 4.1 e 4.6 do manual com a
definicdo de graus de restricdo a participacdo, pois anteriormente
todas as pessoas que alcangaram um escore final de 12 eram
consideradas como tendo restrigao a participagao!'*23).

Em relagdo a avaliacdo fisica, a aplicagdo do EHF, como definido

em outros estudos"#2*2%) apresenta uma maior precisao diagndstica
do que a avaliagdo do maior grau de incapacidade, adotada no Brasil"®
e em outros paises®. Essa abordagem possibilitou uma avaliagdo
mais acurada com as outras avaliagdes realizadas neste estudo,
principalmente em relacdo a escala SALSA.

CONCLUSOES

O uso da escala SALSA neste estudo foi de facil aplicacdo e pode
ser utilizada ndo apenas em situagdes de pds-alta, mas também de
modo sistemético ao longo do tratamento especifico com a PQT.
Nesse (ltimo caso, a proposta seria de se garantir o planejamento
de uma abordagem integral mesmo apés a definicdo de alta por
conclusdo da PQT. Essa abordagem daria subsidio para identificar
também a necessidade da realizacdo de uma avaliagdo da limitagdo
funcional com maior periodicidade. Outro aspecto valido ¢ a
potencialidade de se medir a consciéncia de risco e de se orientar
Quanto o dominio especifico a ser abordado, principalmente maos
ou pés.

Este estudo reafirma a potencialidade da aplicacdo destas
ferramentas para a qualificacdo da atengdo aos portadores de
hanseniase com vistas a integralidade da atencdo, ultrapassando os
limites da abordagem das questdes fisicas associadas a doenga. Nessa
perspectiva, ressalta-se a sua utilidade na avaliagdo rotineira dos
portadores de hansenfase inseridos em programas de prevengao de
incapacidades e reabilitagdo''?.

No cendrio do Municipio de Sobral e do Brasil muitos casos
novos ainda sdo detectados e muitos portadores de hansenfase ainda
apresentam grandes necessidade nos campos fisico, social, econémico
e psicolégico. Portanto, a ampliagdo da capacidade de avaliagdo torna-
se um grande desafio. Incorporar a abordagem das limitacdes de
atividades e /ou de restrigdes a participacdo representa um possivel
caminho para o alcance de intervengdes eficientes de reabilitagdo
qQue direcionem para uma abordagem integral e o seu monitoramento.
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