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Limitacdo de atividades, consciéncia de risco e participagcéo social de
pessoas acometidas pela hanseniase

Limitation of activity, risk awareness and social participation of people affected by leprosy

Limitacion de actividades, conciencia de riesgo y participacion social de personas
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RESUMO

Objetivo: Avaliar a limitacéo de atividade, consciéncia de risco e participacdo social de pessoas acometidas
pela hanseniase. Métodos: Estudo transversal com amostra de 152 participantes distribuidos em dois grupos.
A coleta de dados ocorreu entre novembro de 2018 e mar¢o de 2019, mediante aplicagdo de questionario
socioecondmico e dos instrumentos Screening of Activity Limitation and Safety Awareness (SALSA) e
Participation Scale. Resultados: N&o houve diferenca significativa de idade entre os grupos, porém ocorreu
associagdo do sexo masculino e maior frequéncia de analfabetos entre os multibacilares. Nao foi observada
associagao entre classificacdo operacional e varidveis socioeconémicas. Quanto aos graus de limitacdo de
atividade, consciéncia de risco e participagdo social, observou-se uma diferenga maior das médias no grupo
dos multibacilares, assim como uma associacao entre esse grupo e a presenca de consciéncia de risco
envolvido em certas atividades diarias e algum grau de restricdo a participacdo social. Conclusdo: Mesmo
apos o término do tratamento, observaram-se niveis expressivos de limitacdo de atividade e de grau de
consciéncia de risco, especialmente nos multibacilares. Por fim, a associacdo das formas multibacilares com
a restricdo a participacdo social evidencia como a hanseniase afeta socialmente a vida das pessoas
acometidas.

Palavras-chave: Hanseniase, Atividades cotidianas, Participacdo social, Classificacdo internacional de
funcionalidade, Incapacidade e saude.

ABSTRACT

Objective: To evaluate the limitation of activity, risk awareness and social participation of people affected by
leprosy. Methods: Cross-sectional study with a sample of 152 participants divided into two groups. Data
collection took place between November 2018 and March 2019, through the application of a socioeconomic
guestionnaire and the instruments Screening of Activity Limitation and Safety Awareness (SALSA) and
Participation Scale. Results: It was no significant difference in age between the groups, but there was
association of males and a higher frequency of illiterates among multibacillaries. There was no statistically
significant association between operational classification and others socioeconomic variables. As for the
degrees of activity limitation, risk awareness and social participation, there was a greater difference in the
averages in the multibacillary group, as well as a association between this group and the presence of risk
awareness involved in certain daily activities and some degree of restriction to social participation.
Conclusion: Even after the end of the treatment, significant levels of activity limitation and level of risk
awareness were observed, especially in multibacillary patients. Finally, the association of multibacillary forms
with the restriction of social participation shows how leprosy socially affects the lives of people affected.

Keywords: Leprosy, Daily activities, Social participation, International classification of functionality, Disability
and health.
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RESUMEN

Objetivo: evaluar la limitacion de la actividad, la conciencia del riesgo y la participacion social de las personas
afectadas por la lepra. Métodos: estudio transversal con una muestra de 152 participantes divididos en dos
grupos. La recopilacion de datos tuvo lugar entre noviembre de 2018 y marzo de 2019, utilizando un
cuestionario socioeconémico y los instrumentos de deteccién de limitacién de actividad y conciencia de
seguridad (SALSA) y escala de participacion. Resultados: No hubo diferencias significativas en la edad entre
los grupos, pero hubo asociacion de hombres y una mayor frecuencia de analfabetos entre los multibacilares.
No hubo asociacién estadisticamente significativa entre la clasificacion operativa y las otros variables
socioeconOmicas. En cuanto a los grados de limitacion de la actividad, la conciencia del riesgo y la
participacion social, hubo una diferencia mayor en los promedios en el grupo multibacilar, asi como una
asociacion entre este grupo y la presencia de la conciencia del riesgo involucrada en ciertas actividades diarias
y cierto grado de restriccion a la participacién social. Conclusién: Incluso después del final del tratamiento,
se observaron niveles significativos de limitacién de actividad y nivel de conciencia de riesgo, especialmente
en pacientes multibacilares. Finalmente, la asociacién de formas multibacilares con la restriccién a la
participacion social muestra cdmo la lepra afecta socialmente la vida de las personas afectadas.

Palabras clave: Lepra, Actividades diarias, Participacion social, Clasificacion internacional de funcionalidad,
Discapacidad y salud.

INTRODUCAO

Hanseniase compreende uma doenca infectocontagiosa transmitida pelo agente Mycobacterium leprae,
gue tem predilecdo por infectar nervos periféricos. Quando nao tratada na forma inicial, evolui de forma lenta
e progressiva, levando a deformidades e incapacidades fisicas (EICHELMANN K, et al., 2013).

Como resultado desse processo, o individuo acometido passa a apresentar deficiéncias, dificuldades na
execucao de atividades e problemas em situacdes da vida cotidiana. As incapacidades fisicas dificultam a
rotina diaria em casa e no trabalho, afetando de diversas formas a qualidade de vida e participacao social das
pessoas acometidas (SANTOS VS, et al., 2015).

Ademais, a limitagdo de atividades acarreta problemas psicossociais, devido a diminuicdo da autoestima
e do status na comunidade, somados ao estigma da doenca, a discriminacdo e a exclusao social. Essas
razBes levam & ocultacdo da condigéo fisica, privacdo da vida social, das atividades de geracdo de renda e
das responsabilidades familiares (SILVA AC, et al., 2014).

Estudos tratam a questéo da limitacdo funcional das pessoas atingidas pela hanseniase, porém, abordam
pouco sobre o medo quanto as deficiéncias ou estigmas associados a doenca (ZAMPARONI V, 2017;
BRAKEL WH et al., 2006).

Para fins operacionais de tratamento, o Brasil utiliza a classificacdo adotada pela Organizacdo Mundial de
Saude (OMS), dividindo os casos em paucibacilares e multibacilares. Apresentagdes clinicas multibacilares
sdo fatores de risco para o desenvolvimento de limitagdes de atividade funcional, além da presenca de
reacBes hansénicas, atraso no diagndéstico e consequente inicio tardio do tratamento.

Atualmente, um dos desafios criticos no controle da hanseniase sdo a alta proporcdo de casos
multibacilares e a presencga de incapacidades no momento do diagnostico, indicando atraso na detecgéo dos
casos (GASCHIGNARD J, et al., 2016; MONTEIRO LD, et al., 2014).

Frente as consideracdes apresentadas, o presente estudo propde-se a explorar a limitacéo de atividade,
consciéncia de risco e participacdo social de pessoas acometidas pela hanseniase de acordo com a
classificagdo operacional, além de estabelecer relagdo com as caracteristicas socioecondmicas dos
pacientes.
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METODOS

Estudo transversal controlado analitico, realizado em Unidades Bésicas de Salde (UBS) da Estratégia
Salde da Familia (ESF) de Teresina-Pl, com registro de casos de hanseniase em 2017, correspondendo a
536 pacientes, conforme informagbes do Sistema de Informacdo de Agravos de Notificagdo (SINAN).
Realizado no periodo de novembro de 2018 a marco de 2019.

Os critérios de inclusdo da amostra foram idade igual ou superior a 18 anos, diagndstico de hanseniase
notificado no SINAN, regularmente cadastrado e acompanhado por equipe da ESF da zona urbana e
tratamento poliquimioterapico concluido.

Foram critérios de exclusdo: incapacidade de comunicagdo verbal, deficiéncia auditiva ou alguma
incapacidade cognitiva ou mental que impedisse o preenchimento dos instrumentos de coleta de dados,
institucionalizados e n&o residentes no municipio.

A amostragem foi probabilistica aleat6ria nas UBS selecionadas. Para a coleta de dados, foi utilizado um
formulario contendo variaveis socioecondmicas e a classificacdo operacional adotada pelo Ministério da
Saude. A escala SALSA foi aplicada para medir a extensao da limitagcao de atividade e a consciéncia do risco
de se aumentar deficiéncias durante a realizacdo de determinadas atividades. Esse instrumento é composto
por 20 itens, e o escore final de limitacdo de atividades é obtido pelo somatério dos valores de cada item,
podendo variar de 1 a 80 pontos (IKHERA E, et al., 2010).

A consciéncia de risco foi avaliada por 11 itens, com resultado final podendo variar entre 0 e 11 pontos,
sendo que uma consciéncia crescente dos riscos envolvidos em certas atividades associa-se com escores
mais elevados, indicando uma limitacdo de atividade em raz&o disso (BRASIL, 2008).

Com objetivo de dimensionar a restricdo a participacédo social de pessoas acometidas pela hanseniase em
programas de reabilitagdo, reducdo de estigma e integracdo social foi utilizada a Participation Scale
(BARBOSA JC, et al., 2008). O escore final variou de 0 a 90 pontos, a partir do somatorio dos valores de cada
item. Os graus de restricdo foram classificados em: sem restri¢cdo significativa (0 a 12), restricdo leve (13 a
22), moderada (23 a 32), grave (33 a 52) e extrema (53 a 90) (BRASIL, 2008; BRAKEL WH, et al., 2006).

Apés assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), foram aplicados o questionario
e a escala SALSA e Participation Scale. Os dados foram inseridos em planilha do Microsoft Excel® e
processados no softwarelBM® SPSS®. Para as variaveis quantitativas foram calculadas médias, desvio
padrdao, minimos e maximos; e frequéncias para as variaveis qualitativas.

Na andlise inferencial das variaveis quantitativas, foi realizado o teste de Kolmogorov-Smirnov para
verificagdo da normalidade dos dados e aplicado o teste t de Student independente. Para as variaveis
qualitativas, foram utilizados o teste Qui-quadrado de Pearson ou o teste Exato de Fisher. As analises foram
realizadas ao nivel de significancia de 5%.

O estudo foi realizado em conformidade com as resolu¢des n.° 466/2012 e n° 510/2016 do Conselho
Nacional de Saude (CNS) do Ministério da Saude, bem como as demais resolu¢des complementares (240/97,
251/97, 292/99 e 340/04), que tratam da pesquisa envolvendo seres humanos, sendo submetido ao Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do Piaui (UFPI) e aprovado em 03/12/2018 com o
parecer consubstanciado n° 3.054.055, assim como pela Comiss&o de Etica da Fundag&o Municipal de Saude
de Teresina.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Tabela 1 - Caracteristicas socioecondmicas das pessoas acometidas pela hanseniase conforme classificacdo
operacional, n=152. Teresina, PI, Brasil, 2019.

» Multibacilares Paucibacilares
Variavel p
M (DP) n (%) M (DP) n (%)
49,9 51,1 t
Idade (anos) (13.5) (13.5) 0,573
Sexo 0,0014
Masculino 48 (63,2) 28 (36,8)
Feminino 28 (36,8) 48 (63,2)
Escolaridade 0,026¢
N&o alfabetizado 12 (15,8) 4 (5,3)
Fundamental incompleto 13 (17,1) 11 (14,5)
Fundamental completo 14 (18,4) 8 (10,5)
Médio incompleto 13 (17,1) 10 (13,2)
Médio completo 16 (21,1) 24 (31,6)
Superior incompleto 6 (7,9) 8 (10,5)
Superior completo 2(2,6) 11 (14,5)
Condic¢ao atual de emprego 0,1014
Desempregado 13 (17,1) 6 (7,9)
Trabalho em tempo parcial 7(9,2) 14 (18,4)
Trabalho em tempo integral 19 (25,0) 21 (27,6)
Trabalha por conta prépria 26 (34,2) 18 (23,7)
Aposentado 11 (14,5) 17 (22,4)
Situag&o conjugal 0,222
Com companheiro 56 (73,3) 48 (63,2)
Sem companheiro 20 (26,3) 28 (36,8)
Convivio familiar 1,000f
Sozinho 6 (7,9) 5 (6,6)
Acompanhado 70 (92,1) 71 (93,4)
Renda familiar 1,000f
Menos de 2 SM 42 (55,3) 42 (55,3)
2 SM ou mais 34 (44,7) 34 (44,7)
Total 76 76
(100,0) (100,0)

Legenda: M: média; DP: desvio padrdo; SM: R$ 954,00 (cotacdo: 01/1/2018); p: significancia do teste; t: t de
Student; g: Qui-quadrado de Pearson; f: Exato de Fisher
Fonte: Alencar AR, et al., 2020.

Foram verificadas associacdes estatisticamente significativas entre classificacdo operacional da
hanseniase e sexo (p=0,001) e escolaridade (p=0,026). Frequéncia maior do sexo masculino foi identificada
no grupo dos multibacilares, com 48 (63,2%), comparativamente a 28 (36,8%) no grupo dos paucibacilares
(Tabela 1), o que esta de acordo com estudo de Nobre ML, et al. (2017), realizado no Brasil, entre 2001 a
2013. As mulheres desenvolvem uma resposta imunoldgica mais intensa ao M. leprae que os homens, o0 que
justifica uma menor gravidade da doenca no sexo feminino (BASSO MEM, SILVA RLF, 2017).

O ndmero de pessoas acometidas pela hanseniase ndo alfabetizadas também foi maior dentre os
multibacilares 12 (15,8%) vs. 4 (5,3%), enquanto o nivel superior completo foi muito mais frequente nos
paucibacilares 11 (14,5%) vs. 2 (2,6%) (Tabela 1), o que pode ser explicado pelo baixo conhecimento a
respeito da patologia e suas manifestacdes clinicas, contribuindo para a demora na procura pelo servigo de
salde e um possivel diagndstico tardio. Além disso, o desprovimento de conhecimento sobre prevencgéo e
promogdo de saude pode propiciar uma menor adesdo ao tratamento medicamentoso e maior indice de
incapacidades fisicas (MIRANZI SSC, et al., 2010).
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Com relacao a idade dos participantes, ndo houve diferenca estatisticamente significativa entre a média
(xdesvio padréo) de idade dos multibacilares 49,9 (+13,5) e dos paucibacilares 51,1 (+13,5) (p=0,573) (Tabela
1). Amédia de idade de multibacilares e paucibacilares situou-se na faixa etaria entre a quinta e sexta décadas
de vida, j4 que a hanseniase é uma doenca que costuma ser lenta e insidiosa (BRITTON WJ, 2017), o que
pode explicar a média de idade mais avancada nos dois grupos encontrada neste estudo.

Dados semelhantes foram encontrados em pesquisa realizada por Sousa GC (2017), com 276
participantes, em unidades basicas de saude no Maranhdo, em que se evidenciou uma associagao
estatisticamente significativa das variaveis sexo e escolaridade com a classificagdo operacional, com maior
frequéncia de casos multibacilares entre os homens 73,8% (p<0,001) e nos individuos analfabetos ou com
até quatro anos de estudo 36,6% (p<0,007). A média de idade foi de 51,96 anos (DP=20,33), mas também
nao apresentou diferenca estatisticamente significativa entre os grupos (p=0,238). Entre os paucibacilares, a
frequéncia de individuos com mais de doze anos de estudo (75%) também foi maior em relacdo aos
multibacilares.

Embora ndo tenha sido observada associacdo estatisticamente significativa entre classificacéo
operacional e condicdo atual de emprego (p=0,101), descritivamente, verificou-se maior frequéncia de
desemprego no grupo dos multibacilares 13 (17,1%) vs. paucibacilares 6 (7,9%) (Tabela 1). Isso pode estar
associado as formas clinicas multibacilares estarem mais relacionadas com comprometimento neural
importante e desenvolvimento de sequelas, ocasionando variados graus de incapacidade e limitacdo de
atividade, além de eventuais deformidades fisicas visiveis, associadas ao preconceito e ao estigma que ainda
cercam a doencga e podem trazer prejuizo no momento de buscar trabalho (SERRA MAAO, et al., 2019).

N&o houve associagdo estatisticamente significativa com situa¢@o conjugal (p=0,222), assim como em
relacdo ao convivio familiar (p=1,000), porém, os participantes relataram viver com companheiro e
acompanhados de algum familiar com maior frequéncia, em ambos os grupos (Tabela 1). Resultados
similares foram encontrados em pesquisa realizada por Barboza NA (2017), na cidade de Teresina - PI, com
48,0% dos participantes vivendo em unido estavel ou casados. Essa configuracdo pode representar o retrato
do fim do sistema isolacionista que o pais viveu, com o continuado processo de desativacdo dos hospitais-
colbnias, e a lenta insercdo social dos individuos acometidos pela hanseniase ao convivio familiar
(CARVALHO KA, 2012).

Também nédo foi verificada associagdo estatisticamente significativa com a renda familiar (p=1,000),
embora uma menor renda tenha sido observada com maior frequéncia tanto nos multibacilares 42 (55,3%)
guanto nos paucibacilares 42 (55,3%) (Tabela 1). Pesquisa desenvolvida por Ericeira VVL (2017), entre
novembro e dezembro de 2016 no municipio de S&o Luis - MA, também constatou uma maior frequéncia de
participantes com renda familiar menor que dois saldrios minimos (61,3%). A baixa renda familiar resulta em
condi¢des de moradia mais precérias, suscitando fatores ambientais que facilitam o contagio e a proliferagéo
do bacilo, além de estar relacionada com mais frequéncia a um estado nutricional mais fragilizado e maior
vulnerabilidade de adoecimento (ASSIS IS, et al., 2018).

Tabela 2 - Limitagdo de atividades da vida diaria das pessoas acometidas pela hanseniase conforme
classificagdo operacional, n=152. Teresina, PI, Brasil, 2019.

Dominio Multibacilar Paucibacilar p
M (DP) Min-Méax M (DP) Min-Méax
Visao 1,5 (0,6) 1-3 1,2 (0,5) 1-3 0,002
Mobilidade 1,8 (1,0) 1-4 1,0 (0,5) 1-3 <0,001
Autocuidado 1,5(0,7) 1-3 1,0(0,1) 1-1 <0,001
Trabalho com as méos 1,9 (0,8) 1-4 1,1 (0,2) 1-2 <0,001
Destreza das maos 1,8 (0,7) 1-4 1,2 (0,3) 1-2 <0,001
Escore global 35,2 (14,1) 18-72 21,9 (5,2) 17-42 <0,001

Legenda: M: média; DP: desvio padréo; Min: minimo; Max: maximo; p: significancia do Teste t de Student.
Fonte: Alencar AR, et al., 2020.
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Foi observada diferenca estatisticamente significativa entre a média (xdesvio padréo) do escore global de
limitacdo de atividade dos multibacilares 35,2 (x14,1) vs. paucibacilares 21,9 (£5,2) (p<0,001). Diferencas
estatisticamente significativa também foram verificadas em todos os dominios, cujos maiores valores foram
dos multibacilares em relacdo aos paucibacilares: visao 1,5 vs. 1,2 (p=0,002); mobilidade dos pés 1,8 vs. 1,0
(p<0,001); autocuidado 1,5 vs. 1,0 (p<0,001; t de Student); trabalho com as méos 1,9 vs. 1,1 (p<0,001); e
destreza das méos 1,8 vs. 1,2 (p<0,001). Por meio da escala SALSA, o escore de limitacdo de atividade para
os multibacilares atingiu 90,0% do escore maximo, resultado préximo ao obtido nos estudos de Rafael AC
(2010) e Monteiro LD, et al. (2014) com pontuacdo atingindo 96,2% e 82,5% do total respectivamente.
Enquanto que para os paucibacilares o escore maximo correspondeu a 52,5% do maximo possivel,
representando uma diferenca de 37,5% para os individuos desse grupo (Tabela 2).

Esses dados reforcam a maior gravidade da doenca e de sua potencialidade em produzir incapacidades
fisicas nos individuos acometidos pelas formas multibacilares, corroborando com estudo de Sarkar J (2012),
realizado na india, comparando o desenvolvimento de incapacidades entre individuos dos dois grupos da
classificagdo operacional. O maior comprometimento das extremidades é evidenciado na pesquisa de Sousa
GC (2017), em que 21,9% dos pacientes com algum grau de incapacidade apresentavam diminui¢cdo ou perda
de sensibilidade das méos ou deformidades, enquanto que 28,2% apresentavam sintomas semelhantes nos
pés.

Tabela 3 - Consciéncia de risco das pessoas acometidas pela hanseniase conforme classificacdo
operacional, n=152. Teresina, PI, Brasil, 2019.

Dominio Multibacilar Paucibacilar 0
M (DP) Min-Méax M (DP) Min-Max
Mobilidade 0,7 (1,0) 0-3 0,1(0,3) 0-2 <0,001
Autocuidado 0,7 (0,2) 0-1 0,0 (0,0) 0-0 0,024
Trabalho com as méaos 1,4 (1,4) 0-5 0,1 (0,3) 0-1 <0,001
Destreza das méos 0,4 (0,5) 0-1 0,0 (0,2) 0-1 <0,001
Escore global 2,6 (2,5) 0-9 0,2 (0,7) 0-4 <0,001

Legenda: M: média; DP: desvio padrdo; Min: minimo; Max: méximo; p: significancia do Teste t de Student.
Fonte: Alencar AR, et al., 2020.

Houve diferenca estatisticamente significativa entre a média (+desvio padrdo) do escore global de
consciéncia de risco dos multibacilares 2,6 (+2,5) vs. paucibacilares 0,2 (£0,7) (p<0,001). Os multibacilares
apresentaram maiores médias comparativamente aos paucibacilares em todos os dominios: mobilidade dos
pés 0,7 vs. 0,1 (p<0,001); autocuidado 0,7 vs. 0,0 (p=0,024); trabalho com as méos 1,4 vs. 0,1 (p<0,001); e
destreza com as méaos 0,4 vs. 0,0 (p<0,001). As diferengas nos escores variaram de 0,4 a 1,3 pontos e 0
escore global méximo de consciéncia de risco atingido pelo grupo dos multibacilares foi de 9 de um méaximo
de 11 pontos, enquanto nos paucibacilares foi de 4 pontos (Tabela 3). O valor maximo atingido no grupo dos
multibacilares correspondeu a 81,8% do maximo possivel, enquanto nos paucibacilares o maximo
compreendeu a 36,4%. Dado semelhante foi observado por Aben-Athar CYUP, et al. (2017), cuja pesquisa
evidenciou uma pontuacdo maxima de 8 pontos no escore de consciéncia de risco, correspondendo a 72,7%
do total.

O fato de nédo conseguirem fisicamente realizar uma atividade especifica determinou muitas das situacoes
da consciéncia de risco, especialmente no grupo dos multibacilares. Fato observado também nos estudos de
Barbosa JC, et al. (2008). Esses resultados estdo em consonancia com o que foi verificado anteriormente em
relacdo a limitacdo de atividade, pois escores mais elevados na escala de consciéncia de risco também
indicam que h& uma maior limitacéo de atividade em razéo disso.

Apesar de todos os dominios apresentarem diferenca estatisticamente significativa entre os grupos, o
trabalho com as méos apresentou uma diferenca de 65% maior para os individuos acometidos pelas formas
multibacilares. O comprometimento de fibras sensitivas e motoras afeta diretamente a execucao de atividades
diarias que comp8em esse dominio de trabalho com as méos proposto na escala, como cozinhar e preparar
alimentos quentes, entre outros. Dessa forma, maior comprometimento da sensibilidade térmica, dolorosa e
tatil das maos nos individuos acometidos pelas formas multibacilares (LASTORIA JC, ABREU MAMM, 2014).
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Tabela 4 - Participacao social das pessoas acometidas pela hanseniase conforme classificacdo operacional,
n=152. Teresina, PI, Brasil, 2019.

Participacao Multibacilar Paucibacilar b
M (DP) Min-Max M (DP) Min-Max

Oportunidade de encontrar emprego 2,0(2,2) 0-5 0,1(0,4) 0-3 <0,001
Trabalho tanto quanto 0,6 (1,3) 0-5 0,1(0,3) 0-2 0,003
Contribuigdo econdmica 0,9 (1,7) 0-5 0,2 (0,8) 0-5 0,002
Viagem para fora da cidade 1,1(1,2) 0-5 0,4 (0,5) 0-2 <0,001
Ajuda a outras pessoas 0,6 (0,9) 0-5 0,2 (0,4) 0-1 0,001
Participacéo de atividades recreativas e sociais 1,1(1,2) 0-5 0,3 (0,5) 0-2 <0,001
Ativo socialmente 1,0(1,2) 0-5 0,1(0,3) 0-1 <0,001
Visita outras pessoas 0,8 (0,9) 0-5 0,1(0,4) 0-2 <0,001
A vontade com pessoas novas 0,2 (0,7) 0-5 0,0 (0,3) 0-2 0,030
Recebe mesmo respeito 1,1(1,6) 0-5 0,0 (0,3) 0-2 <0,001
Locomogéo dentro e fora de casa 1,2 (1,7) 0-5 0,2 (0,6) 0-3 <0,001
Frequenta locais publicos 1,1(1,7) 0-5 0,1 (0,5) 0-3 <0,001
Oportunidade de se cuidar 0,4 (1,0) 0-5 0,0 (0,0) 0-0 0,001
Servigos de casa 1,4 (1,5) 0-5 0,4 (0,8) 0-5 <0,001
Opinido importante nas discussdes familiares 0,2 (0,6) 0-3 0,1(0,3) 0-2 0,149
Come junto com outras pessoas 0,0 (0,2) 0-1 0,0 (0,1) 0-1 0,563
Participacdo de festas e rituais religiosos 0,8 (1,0) 0-5 0,1(0,3) 0-1 <0,001
Confianga em aprender coisas novas 0,4 (1,0) 0-5 0,1(0,4) 0-2 0,021
Escore global 14,6 (13,5) 0-73 2,6 (3,4) 0-14 <0,001

Legenda: M: média; DP: desvio padrdo; Min: minimo; Max: méaximo; p: significancia do Teste t de Student.
Fonte: Alencar AR, et al., 2020.

Diferenca estatisticamente significativa foi verificada entre a média (xdesvio padréo) do escore global de
participacdo social dos multibacilares 14,6 (x13,5) e a dos paucibacilares 2,6 (+3,4) (p<0,001). O escore
maximo de participacéo atingido pelo grupo dos multibacilares foi de 73 de um maximo de 90 pontos, enquanto
nos paucibacilares o escore maximo atingido foi de 14 pontos (Tabela 4).

Os resultados indicaram que a média do escore global de participagéo para os multibacilares foi de 16,2%
do maximo total, enquanto que para os paucibacilares atingiu apenas 2,9%. O valor maximo de participagdo
social correspondeu a 81,1% do total que poderia ser alcangado, enquanto nos paucibacilares o0 maximo
atingido representou 15,5%, com diferenca de 65,6%.

Em apenas duas categorias de participa¢do social, ndo houve diferenca estatisticamente significativa entre
0s grupos “opinido importante nas discussodes familiares” e “come junto com outras pessoas” (p>0,05). Nos
demais itens, foram observadas médias maiores no grupo dos multibacilares (p=0,030 a p<0,001). As
diferencas nas médias dos escores dos itens variaram de forma significativa de 0,2 a 1,9 pontos, de modo
que a maior diferenca foi observada quanto a “oportunidade de encontrar emprego” (1,9), seguida por “receber
mesmo respeito” (1,1) (Tabela 4).

A maior diferenca na categoria oportunidade de encontrar emprego pode ter relacdo com uma maior
incapacidade fisica dos individuos acometidos pelas formas multibacilares, levando a maior restricdo de
habilidades que dificultam na hora de conseguir um trabalho. Resultados semelhantes foram encontrados no
estudo de Rafael AC (2010), onde os itens da escala de participacdo referentes ao trabalho foram
considerados um grande problema; e no trabalho de Asampong E, et al. (2018), realizado em Gana, que
evidenciou um sentimento de rejeicdo por parte dos empregadores com as pessoas acometidas pela
hanseniase, levando a dificuldades na hora de conseguir um trabalho e a insegurancas financeiras.

Quando questionados se recebem o respeito na comunidade tanto quanto seus pares, a diferenca entre
as médias dos dois grupos também foi bem evidente, reforcando a questdo do preconceito firmado na
sociedade. Em estudo de Pinheiro MGC e Simpson CA (2017), realizado no Rio Grande do Norte, com
familiares de pacientes de um hospital-col6nia, as mudancas nas rela¢fes sociais mediadas pelo preconceito
e estigma puderam ser percebidas em varios relatos dos participantes.
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Gréfico 1 - Classificacdo de participacdo social das pessoas acometidas pela hanseniase conforme
classificacdo operacional, n=152. Teresina, PI, Brasil, 2019.
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Fonte: Alencar AR, et al., 2020.

Verificou-se associacdo estatisticamente significativa entre a participacdo social e a classificacdo
operacional, de modo que as pessoas acometidas por hanseniase multibacilar apresentaram maior frequéncia
de presenca de alguma restricdo 33 (43,4%) comparativamente as com hanseniase paucibacilar 1 (1,3%)
(p<0,001; Fisher). Vale ressaltar que apenas os participantes do grupo dos multibacilares apresentaram
restricdo moderada 8 (10,5%), grave (7,9%) ou extrema 1 (1,3%) (grafico 1).

Embora néo seja possivel associar a participacao social dos individuos apenas a hanseniase, a diferenca
significativa entre os dois grupos operacionais aponta para uma grande influéncia das formas multibacilares
na restricdo de participacdo social das pessoas acometidas, especialmente pelo fato da escala utilizada
guestionar os individuos quanto a sua participagdo relacionada a hanseniase, comparando-se com alguém
semelhante a ele em todos os aspectos, exceto pela doencga ou deficiéncia causada por ela. Isso traz uma
maior relevancia aos dados apresentados pelo presente estudo.

E importante destacar ainda que toda a amostra é composta por individuos que finalizaram o tratamento,
sendo esperado, portanto, que a alta por cura favorega a reinclusdo do individuo, de forma global; porém o
gue se verifica no presente estudo é a presenca de algum grau de restricdo a participacéo social maior para
o grupo multibacilar, de modo que, entre os paucibacilares, apenas um individuo apresentou restricéo leve a
participacdo, enquanto todos os demais do mesmo grupo nao tiveram restricdo significativa.

Tendo em vista tudo que foi exposto, é possivel entender a gravidade da hanseniase e avaliar a dimenséo
do dano que ela provoca na vida dos individuos acometidos. Sua capacidade em produzir comprometimento
neural e gerar incapacidades fisicas, promove limitacdo das atividades didrias e desenvolve nos individuos
acometidos pela doenca uma consciéncia do risco envolvido em agravar o dano ao realizar determinadas
tarefas. Além disso, ha uma sequela psicossocial envolvida, reforcada pelo estigma histérico da doenga que
interfere diretamente na participacdo social e nas relagdes interpessoais.

CONCLUSAO

O estudo revelou predominio significativo do sexo masculino e baixa escolaridade com as formas
multibacilares, porém nao evidenciou diferenca importante de faixa etéria ou associacdo da condicdo atual de
emprego, situagdo conjugal, convivio familiar e renda com a classificacdo operacional. A diferenca dos niveis
de limitacdo de atividade foi expressiva no grupo multibacilar em comparacéo ao paucibacilar em todos os
dominios avaliados. Quanto a consciéncia do risco envolvido em aumentar as deficiéncias ao realizar certas
atividades diarias, foi constatado que os individuos do grupo multibacilar também apresentaram escores
maiores em todos os dominios. Tendo em vista que, neste estudo, os participantes do grupo multibacilar
apresentaram maiores escores para limitagdo de atividade, era esperado que também manifestassem maior
grau de consciéncia de risco em aumentar suas deficiéncias ao realizar determinadas tarefas; pois essas
duas variaveis mantém relacéo direta. Embora seja dificil mensurar a participagao social a partir de uma
escala e relaciona-la apenas a hanseniase, a diferenga significativa encontrada no estudo entre os dois
grupos operacionais indica uma grande influéncia do acometimento multibacilar na restricdo de participagao
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social, evidenciando como a hanseniase afeta socialmente a vida das pessoas acometidas, especialmente
pela presenca de sequelas e pela permanéncia do estigma. Os dominios relacionados com oportunidade de
encontrar emprego e respeito recebido pela comunidade apresentaram as maiores diferencas. Isso revela
gue o carater estigmatizante da doenca ainda persiste, especialmente no grupo mais acometido por limitacdes
e incapacidades, e reforca a necessidade da adogao de acdes de combate ao preconceito e a discriminagao.
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