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RESUMO

Objetivo: descrever as mudancas ocorridas nas atividades de vida diaria e nos relacionamentos interpessoais
da pessoa com hanseniase. Metodologia: estudo descritivo e exploratdrio, de carater quantitativo, realizado
no ambulatorio de doencas infectocontagiosas no Hospital Giselda Trigueiro, Natal/RN, com 22 pessoas com
hanseniase. Foi utilizado um questionario e as escalas SALSA e de Participacdo para a coleta de dados, que
foram armazenados por meio do Microsoft Excel 2010 e apresentados em tabelas e figuras. Este estudo teve
aprovado o projeto pelo Comité de Etica em Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Onofre Lopes, sob o
CAAE n° 0017.0.051.000-08. Resultados: dez pacientes nao apresentaram limitacdes; 11 apresentaram leve
limitacdo e apenas um apresentou moderada limitacdo em suas atividades de vida diaria. Em relacao a
participacao social, apenas trés dos entrevistados tiveram restricées sociais. Conclusdo: indica-se a aplicacao
das Escalas SALSA e de participacdo na assisténcia a salde as pessoas com hanseniase. Descritores:
Hanseniase; Classificacao Internacional de Incapacidades; Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: to describe the changes that have taken place in daily life activities and in interpersonal
relationships of people with Hansen’s disease. Methodology: this is a descriptive and exploratory study, with
quantitative nature, performed at the outpatient clinic for infectious and contagious diseases at the Giselda
Trigueiro Hospital (GTH), Natal/RN, with 22 people with Hansen’s disease (leprosy). We made use of a
questionnaire and the SALSA and Participation scales for data collection, which were stored by means of
Microsoft Excel 2010 and presented in tables and figures. The study project was approved by the Research
Ethics Committee of the Onofre Lopes Hospital, under the CAAE n° 0017.0.051.000-08. Results: ten patients
showed no limitations; 11 showed mild limitation and only one showed moderate limitation in its daily life
activities. Regarding the social participation, only three of the interviewees had social restrictions.
Conclusion: one can indicate the application of the SALSA and Participation scales in health care towards
people with Hansen’s disease. Descriptors: Hansen’s Disease (Leprosy); International Classification of
Disabilities; Nursing.

RESUMEN

Objetivo: describir los cambios ocurridos en las actividades de la vida diaria y las relaciones interpersonales
con personas con lepra. Metodologia: estudio descriptivo, exploratorio, de caracter cuantitativo, realizado
en la Clinica de las enfermedades infecciosas en el Hospital Giselda Trigueiro, Natal/RN con 22 personas con
lepra. Fue utilizado un cuestionario y las escalas SALSA y de Participacion para la coleccion los datos, que
fueron almacenados a través de Microsoft Excel 2010 y presentados en tablas y figuras. Este estudio tuvo
aprobado el proyecto por el Comité de Etica en Investigacion, CAAE No 0017.0.051.000-08. Resultados: 10
pacientes no presentaran limitaciones, 11 presentaran leve limitacion y solo uno presento limitacion
moderada en sus actividades de la vida diaria. En relacién a la participacion social, sélo tres de los
encuestados tenian restricciones sociales. Conclusiéon: indica la aplicacion de la SALSA y la participacion en la
asistencia a la salud de personas con lepra. Descriptores: Lepra; Clasificacion Internacional de Deficiencias;
Enfermeria.
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INTRODUCAO

A hanseniase € uma doenca envolta em
tabus e crencas simbdlicas, cercada por um
forte estigma ao longo de sua histoéria e que se
configurou uma das doencas mais temidas de
todos os tempos. Revela uma historia marcada
pelo sofrimento, pela marca do pecado e da
culpabilidade, pela mutilacao, pelo horror aos
sinais e sintomas e pela rejeicao e
isolamento.’

Em se tratando da epidemiologia, a
hanseniase tem maior prevaléncia em areas
economicamente desfavorecidas, onde a
populacao esta exposta a fatores
predisponentes como subalimentacao,
moléstias debilitantes e superpopulacao.
Representa grave problema de salde publica
no Brasil, ocupando o segundo lugar em
deteccao de casos novos de hanseniase no
mundo, perdendo somente para india.
Ademais, o Brasil € o Unico pais americano a
estar entre os 17 paises com taxa de deteccao
> 1.000 casos.??

Doenca infectocontagiosa cronica, causada
pelo Mycobacterium leprae ou bacilo de
Hansen, que se manifesta através de sinais e
sintomas dermatoneurologicos, a hanseniase
tem grande potencial para provocar
incapacidades fisicas que podem, inclusive,
evoluir para deformidades.”  Parasita
intracelular obrigatorio, o Mycobacterium
leprae, possui periodo de incubacdao em média
de 2 a 7 anos, tendo no homem seu principal
reservatorio. Tem alta infectividade, ou seja,
€ capaz de infectar um grande numero de
pessoas; no entanto, tem baixa
patogenicidade. Assim, poucos chegam a
adoecer. Seu tropismo por células cutaneas,
de mucosas e nervos periféricos é o principal
causador de incapacidades da doenca.*

O tratamento da hanseniase realiza-se
ambulatorialmente, com o uso do esquema
recomendado pela Organizacao Mundial da
Salude, conhecido por Poliquimioterapia
(PQT), entre 6 a 12 meses em média,
dependendo da classificacao operacional,
como paucibacilar (<5 lesdes e baciloscopia
negativa) ou como multibacilar (>5 lesoes
e/ou baciloscopia positiva). Sendo, dessa
forma, uma doenca curavel.>*

Ressalta-se que, além do tratamento com o
PQT, é necessaria a realizacao de atividades
de prevencao, de controle e de tratamento
das incapacidades e deformidades, pois a
hanseniase é fortemente marcada por
repercussoes psicossociais inerentes a essas
complicacoes. Compreende-se que 0 processo
de adoecimento na nossa sociedade costuma
ser, na maioria dos individuos, uma condicao
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limitante, a qual, em muitos momentos,
expoe o sujeito a algumas mudancas em sua
vida. Essa condicao pode gerar no individuo
sentimentos de inseguranca e menos
merecimento. Por isso, questdes como
deficiéncia, limitacao de atividade e restricao
de participacdao social sao fundamentais e
devem ser consideradas como componentes
significativos do estado de salde de uma
pessoa.’*8

A natureza incapacitante da hanseniase, a
sua baixa patogenicidade e o estigma
relacionado ao seu processo de adoecimento
sao determinantes para dimensionar e
identificar a natureza das dificuldades
enfrentadas pelos individuos. Para isso, o
Ministério da Salde recomenda o uso das
fichas de avaliacdo de incapacidade, a
avaliacdo neurologica simplificada e a
triagem, pelo uso da Escala SALSA (Screening
of Activity Limitation and Safety Awareness)
e da Escala de Participacao, as quais sao
validadas e estao sendo aplicadas em
diferentes regides. Esses questionarios devem
ser aplicados, preferencialmente, no inicio do
tratamento, na alta da PQT e no
acompanhamento pds-alta.>"

A Escala SALSA foi criada com base na
Classificacao Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) e tém por objetivo
avaliar a extensao da limitacao de atividade e
o risco de se aumentar as deficiéncias durante
a realizacdo de atividades em pessoas
afetadas pela hanseniase, pela diabetes e por
outras neuropatias periféricas. Trata-se de um
questionario com perguntas referentes a
atividades do dia a dia, de acordo com os
seguintes  dominios:  mobilidade  (pés),
autocuidado, trabalho (maos) e destreza
(maos). Gera um escore final, que variade 1 a
80, sem pontos de corte para definir
padroes.” '

O escore SALSA baixo normalmente indica
pouca dificuldade com atividades da vida
diaria, enquanto que escores mais altos
indicam niveis crescentes de limitacao de
atividade. No entanto, o escore da
consciéncia de risco, que é calculado
separadamente, somando-se as opcoes
demarcadas com um circulo, varia entre 0 e
11, pelo qual os valores mais altos indicam
uma consciéncia crescente dos riscos
envolvidos em certas atividades, mas também
indicam uma maior limitacao de atividade.>

A pontuacao SALSA esta correlacionada
com a idade, com o Escore EHF (Eye - Hand -
Foot) e com o escore de participacao. O
Escore EHF dimensiona a gravidade do
comprometimento da incapacidade fisica,
através do somatorio do grau de incapacidade
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segundo cada seguimento (olhos, maos e pés),
esquerdos e direitos, alcancando um valor
maximo de 12.%°

A Escala de Participacao caracteriza-se por
ser um instrumento para dimensionar a
restricdo a participacao social de pessoas
acometidas pela hanseniase, deficiéncias ou
outras condicoes geradoras de estigma. A
escala em questao € composta por 18
perguntas e inclui os seguintes dominios:
aprendizagem e aplicacao do conhecimento;
comunicacao; mobilidade; autocuidado; vida
doméstica; interacbes interpessoais; areas
principais da vida (trabalho, educacao,
emprego, vida econdmica, etc.); comunitario,
social e civica. Abrange, dessa maneira, os
dominios listados pela CIF."

O escore final da escala varia de 0 a 90,
sendo que, até 12 pontos, o individuo é
considerado sem restricoes; de 13 a 22
pontos, leve restricao; de 23 a 32 pontos,
restricao moderada; de 33 a 52 pontos, grande
restricao; e de 52 a 90 pontos, extrema
restricdo.”

Nesse contexto, o presente estudo tem
como objetivo:

e Descrever as mudancas ocorridas nas
atividades de vida diaria e nos
relacionamentos interpessoais da pessoa de
hanseniase.

METODO

A producdao apresentada é parte dos
resultados do projeto de pesquisa <<
Representacoes Sociais da Hanseniase: em
foco o estigma no contexto da saide mental
>>  que constituiu uma pesquisa descritiva e
exploratoria, com abordagem quantitativa.
Foi realizada no ambulatorio de doencas
infectocontagiosas no  Hospital Giselda
Trigueiro (HGT), unidade de referéncia na
assisténcia ao portador de hanseniase na
cidade de Natal, Estado do Rio Grande do
Norte.

No referido ambulatorio, as pessoas com
hanseniase ou com sequelas sao
acompanhados por uma equipe
multidisciplinar (dermatologistas,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais,
equipe de enfermagem, dentre outros
profissionais); recebem o tratamento com
Poliquimioterapia (PQT) e para as reacoes
decorrentes da doenca; tém acesso aos mais
diversos  exames  diagnosticos e de
acompanhamento para a sua enfermidade (ex:
baciloscopia, biopsia); 0os seus comunicantes
sao examinados e, se necessario, tratados; e
ainda, tém a sua disposicao um grupo de
autoajuda.
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Os usuarios sao residentes da Regiao
Metropolitana de Natal e do interior do
estado. Como critérios de inclusao, foram
considerados os seguintes pontos: esta
fazendo tratamento com a PQT, no periodo da
coleta de dados (julho a setembro de 2011),
de ambos os sexos, com faixa etaria entre 16
e 80 anos de idade, classificados como
paucibacilar ou multibacilar.

Como critérios de exclusao, foram
observados: ter concluido o tratamento com a
PQT e continuar sendo acompanhado, no
ambulatério, devido as sequelas ou reacoes
hansenicas; ser crianca ou adolescente até 15
anos, 11 meses e 29 dias, ser idoso acima de
80 anos; ser portador de outras morbidades
que prejudiquem as suas atividades de vida
diaria e nao possuir condicoes psiquicas para
responder as entrevistas.

Foram entrevistados 22 usuarios,
representando aproximadamente de 45% dos
usuarios com cadastro ativo na unidade de
referéncia e que faziam o tratamento
regulamente. Eles foram abordados no
momento em que chegavam para receber a
dose supervisionada da PQT, com auxilio da
equipe de enfermagem, na sala destinada ao
Programa Nacional de Controle da Hanseniase
(PNCH).

Em local reservado, os usuarios foram
esclarecidos sobre os objetivos da pesquisa e
as etapas da entrevista. Apos leitura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e
devida autorizacao, iniciavam-se as
entrevistas, que eram realizadas em trés
etapas: 1) Preenchimento do questionario de
identificacdo, pelo qual os dados eram
colhidos primeiramente pelas informacdes do
entrevistado e, posteriormente, completada
as informacdes sobre caracteristicas da
doenca junto aos prontuarios; 2) Aplicacao da
Escala SALSA; 3) Aplicacao da Escala de
Participacao.

Para garantir a  privacidade dos
participantes da pesquisa, eles foram
identificados por nomes ficticios comuns na
sociedade brasileira, escolhidos
aleatoriamente de forma a nao identifica-los
com nenhum grupo especifico ou personagem.

Os dados foram processados por meio do
Microsoft Excel 2010, apresentados em tabelas
e figuras. A analise descritiva foi realizada de
acordo com a literatura.

O estudo teve o projeto aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Onofre Lopes, da Universidade Federal do Rio
Grande do Norte, sob o Protocolo n® 147/08 e
CAAE n° 0017.0.051.000-08.
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RESULTADOS

Dos 22 sujeitos de pesquisa, 14 eram do
sexo masculino (64%) e oito eram do sexo
feminino (36%). A idade variou de 50 a 60 anos
(36%) e de 28 a 38 anos (23%), com destaque
para trés sujeitos menores de 18 anos. A
maioria (68%) era composta por casados ou de
pessoas viviam em unido estavel. Em relacao
a escolaridade, um sujeito nao tinha
escolaridade; nove (41%) participantes tinham
Ensino Fundamental incompleto; cinco (23%),
tinham Ensino Fundamental completo; seis
(28%) tinham Ensino Médio incompleto ou
completo; e outro sujeito cursava Ensino
Superior.

A populacdao de estudo estava, em sua
maioria, mantendo suas atividades
profissionais; apenas quatro pessoas eram
aposentadas e uma estava desempregada. A
renda familiar foi de um a dois salarios
minimos e de trés a quatro salarios minimos,
em 13 (59%) e seis (27%) dos entrevistados,
respectivamente.

No que tange as caracteristicas da doenca,
14 casos (64%) foram classificados como
multibacilares (MB) e oito (36%) como
paucibacilares (PB). A manifestacdao clinica
predominante foi a forma dimorfa, com nove
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representantes, seguida pela forma
tuberculoide, com oito representantes. A
forma virchowiana estava presente em quatro
dos sujeitos e um nao tinha forma clinica
definida. A forma indeterminada nao teve
representante.

A aplicacao da Escala SALSA foi antecedida
pelo preenchimento do formulario de
informacdes sobre o cliente, o qual é dividido
em perguntas de identificacao do cliente e o
registro de deficiéncias. Em seguida, foi
aplicada a Escala de Participacao. Pela
aplicacao desse formulario, foi possivel
identificar a presenca de outras condicoes
médicas concomitantes a hanseniase que
poderiam dificultar a realizacdo das
atividades de vida diaria, como a sindrome do
tunel do carpo, diabetes, catarata, hérnia de
disco, “problemas nos ossos” e restricoes
proprias da idade. O escore EHF também foi
calculado, variando de 0 a 5 pontos, sendo
representado na Tabela 1 abaixo.

Em relacdao ao uso de adaptacdes/orteses,
apenas apontou-se o uso de oOculos, por oito
sujeitos, dos quais, uma pessoa apresentou
alteracoes da acuidade visual decorrentes da
hanseniase. A auséncia de Ulceras em
qualquer area do corpo foi unanime entre
todos os pacientes.

Tabela 1. Escore EHF da
populacao de estudo

Escore EHF

%

=]

UGAWN=O

Total

_
_

50%

4 18%

6 27%

0 0%

0 0%

1 5%
22 100%

O Escore SALSA variou de 14 a 49 pontos.
Observou-se pouca variacao dos escores entre
0s entrevistados. As pontuacdées com maior
numero de individuos foram a de 17 e a de 30
pontos, ambas com trés sujeitos. As
pontuacdées 22, 23 e 25 pontos foram

representadas por dois participantes cada e as
demais tiveram apenas um sujeito que
alcancou a pontuacao. A Tabela 2 apresenta a
relacao do Escore SALSA com os sujeitos da
pesquisa.

Tabela 2. Escore SALSA da
populacao de estudo

Escore SALSA Sujeitos

14
17
18
20
22
23
25
26
27
30
33
34
35
37
49

%
5%
14%
5%
5%
9%
9%
9%
5%
5%
14%
5%
5%
5%
5%
5%

A A A A W= ENNNS S Wwas
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A analise combinada entre o Escore EHF e o
Escore SALSA (Figura 1) constatou que a
relacao entre esses dois escores nao apresenta
regularidade, haja vista que os dois extremos
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do Escore SALSA apresentaram Escore EHF
igual a zero; e os sujeitos que apresentaram
escore 30 apresentaram escores EHF iguais a
0,2eb.

Sujeitos
N

14 17 18 20 22 23 25 26 27 30 33 34 35 37 49

H5

M4

3

12 M1 L~ N0)

Figura 1. Analise combinada entre o Escore SALSA e o Escore EHF

Em relacdo a Escala de Participacao, a
maioria nao apresentou restricoes, apenas
dois apresentaram restricao leve e um sujeito
tinha restricao moderada. Na Figura 2, nota-
se que os sujeitos que apresentaram leve
restricdo moderada também

Escore

restricao e

apresentaram SALSA  com uma

pontuacao maior ou igual a 30 pontos. Em
contrapartida, na Figura 3, observa-se que os
sujeitos que apresentaram leve restricao e
restricdo moderada possuiam Escore EHF igual
a zero e o outro que apresentou leve restricao
possuia escore EHF igual a 2 pontos.

Sujeitos
N

14 17 18 20 22 23 25 26 27 30 33 34 35 37 49

Escore SALSA

| Restricdo Moderada

. Leve Restricido M Nenhuma Restric3o

Figura 2. Analise combinada entre o Escore SALSA e a Escala de Participacao
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Escore EHF

2

Restricdo Moderada

I Leve Restrigdo

B Nenhuma Restricdo

Figura 3. Andlise combinada entre o Escore EHF e a Escala de Participacéo

Para fins didaticos, o grupo colaborador da
escala SALSA sugere uma categorizacao para
0s escores SALSA, a saber: de 10 a 24 (sem
limitacao); de 25 a 39 (leve limitacao); de 40
a 49 (moderada limitacao); de 50 a 59 (severa
limitacao) e de 60 a 80 (muito severa
limitacdo)'"". Seguindo essa categorizacao,
torna-se mais facil identificar as reais
limitacdes nas atividades de vida diaria. Dessa
maneira, no presente estudo, constata-se que
dez pacientes nao apresentam limitacoes; 11
pacientes apresentam leve limitacao e apenas
um paciente apresenta moderada limitacao
em suas atividades de vida diaria.

DISCUSSAO

As escalas SALSA e de Participacao foram
construidas para avaliar a limitacao fisica e a
realizacdo de atividades em pacientes com
hanseniase, diabetes e outras neuropatias
periféricas, como também a restricao social
em pacientes com problemas estigmatizantes.
A Escala SALSA é um questionario de 20 itens
que pode ser administrado dentro de dez
minutos e fornece uma medida padronizada
de limitacbes nas atividades diarias
relacionadas com a mobilidade, destreza e
autocuidado e de trabalho. A Escala de
Participacao é um instrumento de 18 itens
para medir o quanto o0s entrevistados
classificam sua participacdo em comparacao
com um “peer”, definida como “alguém
semelhante ao entrevistado em todos os
aspectos, exceto para a doenca ou
deficiéncia”.®

A populacao de estudo apresentou, em sua
maioria, as formas multibacilares, que sao
frequentemente responsaveis pelas
incapacidades e deformacdes decorrentes da
hanseniase, sendo relevante a analise da
relacdo entre a incapacidade fisica e os
escores das escalas.''® Observou-se que dez
sujeitos, com as formas multibacilares,
apresentaram escore > 25 pontos na Escala

SALSA e que todos aqueles que apresentaram
alguma restricao de participacao possuiam as
formas mais difusas da doenca. Em
contrapartida, neste estudo e em outros
consultados, essa relacao entre os escores EHF
e os escores SALSA e de Participacao nao
atende as expectativas da validacao das

escalas, pois alguns participantes
apresentaram comportamento inesperado,
12,17

como explicitado anteriormente.

Com relacdo ao escore de consciéncia de
risco, observou-se que existe uma baixa
percepcao de risco entre os entrevistados,
variando apenas de 0 a 4 pontos, o que esta
relacionado com a sua baixa limitacao de
atividades. Todavia, fica a lacuna sobre a
educacdo em saude e para o autocuidado.’

O uso da Escala SALSA e da Escala de
Participacao foi de facil aplicacdo e pode ser
um excelente instrumento para favorecer no

atendimento integral ao portador de
hanseniase, realizado pela equipe
multiprofissional, todavia necessita da

caracterizacao do contexto de vida da pessoa
entrevistada, pois nao permite a afirmativa de
que a restricao identificada é resultado
exclusivo da hanseniase.”'® Encontrou-se, no
entanto, outras pesquisas que trabalharam
com a relacao entre o adoecer em hanseniase
e a mudanca nas condicoes de vida diaria e
relacionamentos interpessoais, através da
utilizacao de outros instrumentos, os quais
identificaram prejuizos na qualidade de vida
dos usuarios, principalmente em decorréncia
de algumas situacoes especificas da doenca,
como forma clinica multibacilar, reacao
hansénica e incapacidade fisica. Esses
prejuizos provocam grande sofrimento e causa
grande impacto social e psicologico.'"

Identificando significados, este estudo
chama atencao para a maneira singular em
que cada pessoa vivencia o seu adoecimento,
e indica a aplicacao das escalas SALSA e de
Participacao para a melhoria da qualidade da
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assisténcia a salde aos portadores de
hanseniase, com um olhar que vai além dos
aspectos fisicos, visando nao so6 o controle da
doenca, mas também a prevencao de
incapacidades, estimulo a adesao ao
tratamento e ) combate ao
estigma/preconceito social, a fim de
minimizar o impacto da doenca sobre a vida
do individuo.®

CONSIDERAGOES FINAIS

A hanseniase tem grande  poder
incapacitante, quando nao diagnosticada
precocemente, e carrega em si, ainda nos
tempos atuais, forte fator estigmatizante,
podendo acarretar grandes mudancas na vida
de seus portadores. A utilizacao das escalas
SALSA e de Participacao, na rotina de trabalho
da equipe de saude, como recomendado pelo
Ministério da Saude, pode favorecer a
prevencao das incapacidades fisicas e
psicossociais atreladas a doenca em questao.

Dessa maneira, alerta-se aos profissionais
de saude e, em especial, a enfermagem, para
a necessidade de conhecer esses instrumentos
a fim de nortear o cuidado ao portador de
hanseniase, buscando assim compreender as
condicOes psicossociais que interferem e sao
determinantes no seu processo de
adoecimento. No mais, sugere-se a
continuacdo da educacao permanente em
hanseniase, junto aos profissionais de saude,
como estratégia para a divulgacdo e
capacitacao para a utilizacao dessas escalas,
tanto nos centros de referéncias quanto no
ambito da Atencao Basica.
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