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El objetivo de este estudio es revelar el conocimiento sobre lepra de los voluntarios de la Rede Virtual de
Movilizacién (REMOB) del Movimiento de Reintegracién de Personas Afectadas por la Lepra (MORHAN) en: aspectos
generales, diagndstico, transmisién y tratamiento. Los voluntarios de REMOB respondieron un formulario online
conteniendo 35 afirmaciones sobre Lepra y preguntas especificas acerca del voluntariado. Participaron en el estudio
105 voluntarios, representando 20 estados brasilefios, la edad promedio fue 38,9 (dp=14,14); 72,4% estaban activos
en area de salud; 73,3% tenian nivel superior y/o posgrado; el 63,8% no iniciaron las actividades voluntarias por
conocer a alguien con la enfermedad. El porciento promedio de aciertos en diagnéstico fue 84,2%, en aspectos
generales 83,2%, en transmisidon 71,6% y en tratamiento 61,9%. Se concluyé que el conocimiento sobre lepra fue
mayor en cuestiones referentes al diagndstico y menor referente al tratamiento, deben ser indispensable para la
capacitacion permanente.

Descriptores: Lepra; Educacion en salud; Voluntarios; Red social; Conocimiento.

0 objetivo do estudo foi revelar o conhecimento sobre hanseniase dos voluntarios participantes da Rede Virtual de
Mobilizagdo (REMOB) do Movimento de Reintegracio das pessoas Atingidas pela Hanseniase (MORHAN) em relacdo
a aspectos gerais, diagndstico, transmissdo e tratamento. Os voluntarios da REMOB foram convidados a responder
um formulario online contendo 35 afirmativas sobre hansenfase e perguntas especificas sobre o voluntariado.
Participaram do estudo 105 voluntdarios, representando 20 estados brasileiros, a média de idade foi de 38,9
(dp=14,14), 72,4% eram atuantes na area da saude, 73,3% tinham nivel superior e/ou pés-graduacio, para 63,8% as
atividades voluntarias ndo iniciaram por conhecer alguém com a doenga. O percentual médio de acertos sobre
diagnéstico foi de 84,2%, aspectos gerais 83,2%, transmissdo 71,6% e tratamento 61,9%. O conhecimento sobre
hanseniase foi maior nas questdes referentes ao diagndstico e menor sobre tratamento sendo imprescindivel
investimento em capacitacdao permanente.

Descritores: Hanseniase; Educa¢do em satuide; Voluntarios; Rede social; Conhecimento.

The objective of this study was to investigate knowledge about leprosy of volunteers participating in the Virtual
Mobilization Network (REMOB) for the Reintegration Movement of People Affected by Leprosy (MORHAN) in
relation to general aspects, diagnosis, transmission and treatment of the disease. REMOB volunteers were asked to
answer an online questionnaire containing 35 questions about leprosy and specific questions about volunteering.
The study included 105 volunteers in 20 Brazilian states with a mean age of 38.9 (sd=14.14) years. A total of 72.4%
were healthcare professionals, 73.3% had college diplomas or were postgraduates, and for 63.8% volunteering did
not begin because they knew someone with the disease. Respondents correctly answered, on average, 84.2% of the
questions about diagnosis, 83.2% about general aspects, 71.6% about transmission and 61.9% on treatment. The
knowledge of leprosy was better in respect to the diagnosis and worse in relation to treatment and should be the
target for investment in ongoing training.

Descriptors: Leprosy; Health education; Volunteers; Social networking; Knowledge
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INTRODUCCION

enfermedad de Hansen causa
Lapreocupacién a quien la contrae, a

los profesionales de la salud, a la
poblacion y a los 6rganos gubernamentales y
no-gubernamentales, tanto por sus
implicaciones fisicas y sociales, cuanto por la
cantidad de personas diagnosticadas todo el
afio en el mundol.

Los planos para eliminar esa
enfermedad elaborados por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) y posteriormente
por el Ministerio de la Salud en Brasil
presentan como componente mas importante
su garantia de que las actividades para su
controlo estén disponibles para toda la
poblacién, asi como el acceso al diagnoéstico, el
tratamiento con quimioterapia combinada
(PQT), consejos a los pacientes y familiares,
educacion  comunitaria, = prevencién vy
rehabilitacion de deficiencias/incapacidades y
encaminamiento de las complicaciones para
los expertos adecuados?3.

Entre los mecanismos que sustenta las
actividades de control de la enfermedad de
Hansen esta “el desarrollo de la capacidad y la
competencia de los profesionales de atencion a
la salud por medio de la capacitacion y
actualizacion en servicios". Gracias a eso, es
fundamental la inversion en técnicas de
educacion en la salud cuyo objetivo sea
informar, prevenir o minimizar las secuelas
resultantes de esa enfermedad con el objetivo
de interrumpir su cadena epidemioldgica 4>. A
la ensefianza en la salud, al fin, se la
comprendemos como un proceso de
transformacién que desarrolla a la consciencia
critica de las personas con respecto a sus
problemas de salud, y estimula la busqueda de
soluciones colectivas para les resolver"®.

Acerca de la enfermedad de Hansen, la
educaciéon en salud hace posible el desarrollo
de acciones educativas para que la sociedad se
la pueda conocer mejor, mejorando en
consecuencia la salud del paciente y de sus
familiares?. En un abordaje mds practico, la
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educacion en salud conscientiza y sensibiliza al
individuo para que participe mas
constructivamente de la vida comunitaria, le
preparando para no solamente se prevenir
contra las enfermedades, sino para obtener y
mantener una vida mas saludable8.

El Movimiento por la Reintegracion de
las Personas Victimadas por la Enfermedad de
Hansen (MORHAN en la sigla original) es una
entidad sin fines de lucro, criada en 1981, y su
mision es posibilitar que la enfermedad sea
comprendida en nuestra sociedad como una
enfermedad normal, con tratamiento y cura,
asi eliminando el prejuicio a su respecto.

La fuerza de las acciones del MORHAN
estd basada en el voluntariado, y sus acciones
buscan eliminar la enfermedad de Hansen,
generar la construcciéon de politicas publicas
eficaces por medio de la concienciacién de la
poblacién acerca del problema. Su foco esta en
la garantia de acciones de prevencion,
tratamiento, diagndstico y rehabilitacion para
las personas victimadas por la enfermedad®.

Procurando registrar a los voluntarios
que participan del MORHAN, haciendo mas
fuerte su militancia y movilizacién, ademas de
ampliar su nimero, en 2010 se cre6 la Red
Virtual de Movilizacion, REMOB, en la que uno
se puede registrar en el sitio
http://www.morhan.org.br/participe. Eso
facilitd la divulgacion de las acciones del
MORHAN en las redes sociales. La adhesion al
REMOB de todos los voluntarios ya
participantes en el MORHAN no ocurrid gracias
a dificultades individuales de acceso a
herramientas tecnologicas.

Asi, es importante que los voluntarios
del REMOB conozcan informaciones basicas
acerca de la enfermedad en un proceso de
educacion en salud, para que su esfuerzo se
pueda concentrar en las tres instancias del
SUS, y que sus acciones para el control de la
enfermedad de Hansen tengan maxima
efectividad. Estudios que evalien ese
conocimiento se hacen necesarios, ya que son
muy diversas las acciones de los voluntarios
del movimiento, que frecuentemente tienen
contacto directo con personas que son o fueran
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victimadas por la enfermedad de Hansen, y ni
siempre estan preparados para comprender y
esclarecer las dudas de esas personas a lo largo
del contacto que exige el proceso de reclamo
de derechos.

Por lo tanto, el objetivo de este estudio
fue evaluar cuantitativamente al conocimiento
acerca de la enfermedad de Hansen poseido
por los voluntarios de la REMOB, con respecto
a los aspectos generales, diagnostico,
tratamiento, y transmision de la enfermedad.

METODO

La poblaciéon son voluntarios del MORHAN
catastrados en la Red de Movilizacién del
MORHAN (REMOB). La REMOB es una red
virtual de voluntarios del MORHAN, y sus
integrantes necesitan se registrar online, y
pueden o no actuar en otras acciones del
Movimiento, que no actia de manera
exclusivamente virtual.

El tnico criterio de inclusién fue que el
voluntario registrado en la REMOB aceptara
participar de ese estudio, lo que cada uno
decidi6 en el mismo protocolo del teste,
después de leido y acepto el Formulario de
Consentimiento Informado.

El instrumento para recoleccion de los
datos utilizado en ese estudio es compuesto
por 35 afirmativas, y fue rellenado por medio
del sitio disponible 10 a los voluntarios, que
debian inserir el nro. de su documento
personal, iniciales, data de nacimiento, género,
escolaridad, profesién, ocupaciéon actual
(posiciéon); area en que acttan, ciudad en que
viven, estado, y responder a preguntas
especificas sobre sus acciones como
voluntario.

Ese instrumento (pre-teste) fue
elaborado, al principio, por el Nucleo de
Educacion en Salud del Centro de Vigilancia
Epidemioldgica en 2001, modificado en
diciembre de 2005 por Nardi SMT, Marciano
LHSC, Prado RBR, y Quaggio CMP11 y en
octubre de 2011, para se adaptar al ambiente
en linea, fue modificado ain mas una vez por
Nardi SMT, Pedro HSP, Sousa ACC, Loureiro LA,
y Paschoal VDA.
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Las modificaciones por las que el pre-
teste pas6 en 200511y después en 2011 fueron
basadas en el "Album Seriado™? de la
enfermedad de Hansen, una cartilla criada con
el objetivo de hacer mas faciles las actividades
educativas o grupales sobre la enfermedad, y
financiada por la Fundacién Paulista Contra la
Enfermedad de Hansen. El album seriado es un
gran aliado en la educacidén en salud dirigida a
la enfermedad de Hansen, pues contiene los
conceptos basicos y minimos acerca de la
definicién, transmision, signos, sintomas,
formas clinicas, tratamiento quimioterapico y
deberes del paciente.

Después de aplicado el pre-teste, a los
participantes se les convidaba y dirigia por un
enlace a la pagina inicial del MORHAN, para
que leyeran y conocieran el album seriadol?,
que contiene la respuesta a todas las
cuestiones del pre-teste.

Se realiz6 un proyecto piloto con 30
voluntarios de la REMOB (MORHAN) que no
estaban en la poblacién de ese estudio. Ellos
respondieran al formulario disponible en el
sitio, con el objeto de verificar la necesidad de
ajustar la metodologia aplicada y adecuar la
logistica del proyecto con los demas
voluntarios.

La colecta de los datos se realiz6 entre
junio de 2012 y marzo de 2013, periodo en que
se los convidé a los voluntarios para que
respondieran al cuestionario electrdnico
disponible en:
http://www.formfacil.com/susitn/pretestel0.

Después que los participantes enviaron
el pre-teste con sus respuesta, una hoja de
calculo fue generada en el Excel para que se
analizara a las variables posteriormente.

Un programa para andlisis estadistico
de los datos fue utilizado para que se
encontrara frecuencias, medias, y se cruzara a
los datos, considerando las wvariables
referentes a la caracterizacion de los
participantes y sus respectivas respuestas al
pre-teste. Se consider6 los resultados que
presentaron un nivel de significacién de 5%, y
80% de poder.
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Se dividi6 en cuatro categorias a las
cuestiones del formulario: Aspectos Generales
(10 cuestiones), Diagndstico (10 afirmativas),
Tratamiento (08 afirmativas) y Transmision
(07  cuestiones). La  puntuacion fue
caracterizada por nivel de conocimiento,
conforme propuesto por Marciano et alll,
considerando superior a la media (>50%) e
inferior a la media (<50%), considerando los
aciertos y errores registrados en el pre-teste.

Para presentar a los resultados, las
palabras “afirmativa correcta” y "afirmativa
incorrecta” fueron inseridas después de las
frases propuestas por el pre-teste.

El proyecto fue aprobado por el Comité
de Etica en Investigacién del Instituto Lauro de
Souza Lima (CEP/ILSL) protocolo 231/11 en
28 de febrero de 2012.

RESULTADOS
De los 127 inscritos en el REMOB/MORHAN en
el periodo de ese estudio, 105 (82,7%)
voluntarios respondieron al pre-teste en linea,
y 20 estados brasilefios fueron representados.
Minas Gerais (24,8%) y Sao Paulo (20,0%)
fueron los mas frecuentes.

Los participantes actuaban en diversos
segmentos diferentes, con destaque para la

Enfermedad de Hansen

salud (n=76/72,4%), seguida por la educaciéon
(n=9/8,6%).

Muchas profesiones estuvieron
representadas, entre ellas, estudiantes
(26,7%), enfermeros (10,5%), asistente social
(4,8%), farmacéutico bioquimico (4,8%),
profesor (4,7%), terapeuta ocupacional
(3,8%), psicologo (2,9%) y otras (41,8%).

Con respecto a la escolaridad de los
participantes, 3,8% (4) habian concluido la
educacion basica, 22,9% (24) la ensefianza
secundaria, 39% (41) la ensefianza superior, y
34,3% (36) algun posgrado. La edad media de
los voluntarios fue 38,9 (dt=14,14), variando
de 17 a 71 afios.

53,3% (56) de los voluntarios
respondié que conocia amigos o familiares que
tiene o tuvo la enfermedad de Hansen, pero
solo 36,2% (38) empezaron su voluntariado
por conocer a alguien con la enfermedad, y
80% (84) sabia algo acerca de la enfermedad
antes de hacerse voluntario.

Destacamos que 37,2% de los
voluntarios no sabian que, hoy dia, la Unica
fuente de transmision conocida de Ila

enfermedad es el hombre (Tabla 1).

Tabla 1. Distribucion de aciertos, errores, y "no sabe"” en las cuestiones con respecto a aspectos
generales de la enfermedad de Hansen. Sdao Paulo, Marzo de 2013.

AFIRMATIVAS
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- Existe otra fuente de infeccién de la enfermedad de Hansen
ademas del hombre. "afirmativa incorrecta”

- El paciente de la enfermedad debe evitar el contacto fisico
(relaciéon sexual, besos, abrazos, otros) y ambientes colectivos
(bafios, dmnibus, piscina) y mantener aislados sus objetos de uso
intimo. "afirmativa incorrecta”

- Entre los enfermos, algunos presentan pocas manchas con pocos
bacilos, y otros las tienen mas graves, con numerosos bacilos.
"afirmativa correcta”

- Ni todos los tipos de enfermedad de Hansen son contagiosos. Los
contagiosos dejan de serlo cuando se empieza su tratamiento.
"afirmativa correcta”

- La enfermedad de Hansen ataca la piel y los nervios, y puede
causar deformidades en los ojos, nariz, manos y pies. "afirmativa
correcta”

- AGn no se encontr6 la cura de esa enfermedad. "afirmativa
correcta”

- La enfermedad de Hansen es hereditaria. "afirmativa incorrecta”

- Se debe tratar al paciente con esa enfermedad de manera
diferente en la red publica de salud. "afirmativa incorrecta”

- El paciente de la enfermedad debe continuar su vida normal
junto a su familia, amigos y trabajo. "afirmativa correcta”

ISSN 2318-8413

ACIERTOS ERRORES NO SABE

% N % n % n
62,9 66 14,3 15 22,9 24
81,0 85 15,2 16 3,8 4
79,1 83 57 6 15,3 16
81,0 85 10,5 11 8,6 9
90,5 95 4,8 5 4,8 5
85,7 90 10,5 11 3,8 4
89,5 94 4,8 5 5,7 6
83,8 88 8,6 9 7,6 8
97,1 102 - - 2,9 3
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- Solamente el médico podrd sospechar que uno tenga la

enfermedad y realizar los encaminamientos

"afirmativa incorrecta”

necesarios.

80,0 84 18,1 19 1,9 2

Segun la Tabla 2, entre los sefiales y sintomas,
el conocimiento mas claro de los voluntarios es
la mancha, que es insensible y no incomoda.
Otras caracteristicas de las manchas que
pueden indicar un diagndstico parecen menos
conocidas, como la lesién de las fibras
autondémicas, que causa la pérdida de pelos, la
falta de transpiracion, y el secamiento de la
piel, haciendo con que el polvo no se fije en la
piel.

Por otro lado, la transmisién de los tipos
de la enfermedad por mujeres embarazadas
y/o que amamantaban, no la conocian la
mayoria de los voluntarios, conforme indicado
en la Tabla 3.

Diversas cuestiones acerca de los tratamientos
generan dudas, especialmente los efectos
colaterales de los

medicamentos y la manera de se
suministrar (Tabla 4).

les

Tabla 2. Distribucién de aciertos, errores, y "no sabe” en las cuestiones con respecto al
diagnostico de la enfermedad de Hansen. Sao Paulo, Marzo de 2013.

AFIRMATIVAS ACIERTOS ERRORES NO SABE
% n % n % n

- Manchas en la piel que no duelen, no molestan. "afirmativa correcta” 93,3 98 57 6 1,0 1

- Manchas que rascan. "afirmativa incorrecta” 75,2 79 13,3 14 11,4 12

- Manchas con caida de pelo. “afirmativa correcta” 70,5 74 10,5 11 19,1 20

- Areas/manchas con insensibilidad o hormigueo. "afirmativa correcta” 91,4 96 4,8 5 3,8 4

- Manchas en que se acumula polvo. "afirmativa incorrecta” 55,2 58 5,7 6 391 41

- Se quemar o cortar sin sentir. "afirmativa correcta” 93,3 98 1,9 2 4,8 5

- Manchas blanquecinas o rojizas. "afirmativa correcta” 91,4 96 5,7 6 2,9 3

- En la enfermedad, la lesién de los nervios periféricos puede causar

dolor, flaqueza, y disminucion de la sensibilidad. "afirmativa correcta” 95,2 100 1,9 2 2,9 3

- Ante un caso con sospecha de la enfermedad, el médico debera

examinar de manera minima la piel, los nervios, la sensibilidad, y

solicitar examenes de laboratorio, si necesario. "afirmativa correcta” 90,5 95 4,8 5 4,8 5

- La baciloscopia (colecta de la linfa) y la biopsia (retirada de un pedazo

de la piel de la mancha) son exdmenes de laboratorio para verificar la

presencia de bacilos en el cuerpo. "afirmativa correcta” 85,7 90 2,9 3 11,4 12
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Tabla 3. Distribucion de aciertos, errores, y "no sabe” en las cuestiones
transmision de la enfermedad de Hansen. Sdo Paulo, Marzo de 2013.

con respecto a la

ACIERTOS ERRORES NO SABE

AFIRMATIVAS
% n % n % n

- Los bacilos de un enfermo sin tratamiento son transmitidos para las
personas sa}u(%ab]es', pr1nc1paln}ente por medio de contactos directos y 86,7 91 8,6 9 48 5
frecuentes. "afirmativa correcta
- La enfermedad es transmitida especialmente por medio del aparato
respiratorio. "afirmativa correcta" 85,7 90 10,5 11 1,7 4
- La mayoria de las personas que tienen contacto con el bacilo de Hansen
se queda enferma. "afirmativa Incorrecta" 78,1 82 8,6 9 13,3 14
- Las personas que viven con pacientes que son o ya fueron victimados
por la enfermedad de Hansen tienen que ser acompafiadas por el equipo
de salud; ese es uno de los principales factores para efectuar la quiebra
de la cadena de transmisién. "afirmativa correcta” 85,7 90 4.8 5 95 10
- Una mujer puede transmitir la enfermedad a su hijo en el embarazo o al
le amamantar. "afirmativa incorrecta” 62,9 66 11,4 12 25,7 27
- La forma indeterminada de la enfermedad es no contagiosa, su cura es
mas rapida y facil, pero si no tratada, se puede evolucionar para formas
mas graves. "afirmativa correcta"” 69,5 73 9,5 10 21,0 22
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- La forma tuberculoide de la enfermedad es contagiosa, o sea,
transmisible de una persona a otra. "afirmativa incorrecta”

Las formas dimorfa y virchoviana de la enfermedad son contagiosas
cuando no tratadas. "afirmativa correcta”

38,1

65,7

40

69

37,1

57

39

6

24,8

28,6

26

30

Tabla 4. Distribucién de aciertos, errores, y "no sabe” en las cuestiones con respecto al
tratamiento de la enfermedad de Hansen. Sdo Paulo, Marzo de 2013.

AFIRMATIVAS ACIERTOS ERRORES NO SABE
% n % n % n

- El tratamiento regular de la enfermedad tarda 6 meses para los

pacientes de las formas indeterminada y tuberculoide (paucibacilar) y de

12 meses para los pacientes de las formas dimorfa y virchoviana

(multibacilar). "afirmativa correcta” 77,1 81 1,0 1 21,9 23

- El tratamiento para los pauci y multibacilares consiste en solamente

una (01) dosis mensual supervisada. "afirmativa correcta” 219 23 44,8 47 333 35

- Al tratamiento (PQT) se le puede interromper el paciente en cualquier

momento, pues los bacilos activos (vivos) no se vuelven a multiplicar.

"afirmativa incorrecta” 88,6 93 2,9 3 8,6 9

El tratamiento (PQT) puede causar:

- Alteracién en el color de la piel, principalmente en contacto con el sol.

"afirmativa correcta” 64,8 68 57 6 29,5 31

- Orina "r01a en el dia de la dosis mensual supervisada. "afirmativa 60,0 63 19 2 381 40

correcta

- Disminuir la eficiencia del anticoncepcional. “afirmativa correcta” 26,7 28 24,7 26 48,6 51

- El tratamiento debe incluir acciones de prevencién de incapacidades

para evitar las deformidades. "afirmativa correcta” 94,3 99 - - 5,7 6

Tabla 5. Media en porcentaje de aciertos en el pre-teste, considerando aspectos

generales,

diagndstico, transmisién y tratamiento. Sdo Paulo, Marzo de 2013.

PRE-TESTE
Media* Desviacion Tipica Minimo Maximo
Aspectos Generales 83,1 17,1 62,9 97,1
Diagnéstico 84,2 20,0 55,2 95,2
Transmision 71,6 24,3 38,1 86,7
Tratamiento 61,9 36,2 21,9 94,3

*Porcentaje

DISCUSION
Para superar los limites de la informacién y
adquirir nuevos conocimientos, uno necesita
raciocinar con conciencia del mundo exterior,
considerando su experiencia y aprendizaje
anteriores13.

Los voluntarios del REMOB son
personas que se inscribieran voluntariamente
en el sitio del MORHAN y que representan un
universo profesional multiple, y traen una
gama de conocimientos muy diversa.

Los estados de Minas Gerais y Sao Paulo
fueron mejor representados en la poblacion de
ese estudio, gracias al intenso trabajo
conducido en algunas ciudades de eses estados
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por voluntarios del MORHAN, en la busqueda
de adhesiones para el REMOB.

La enfermedad de Hansen influencia en
aspectos sociales, fisicos, psicolégicos, y carece
de investigaciones mas amplias en algunas
areas.

Las informaciones sobre ella son
numerosas, dispersas, y frecuentemente
excesivamente especifica para los que no
actian en el area de la salud. Por lo tanto, ese
trabajo buscé comprender si las personas que
se proponen a luchar por esa razén conocen la
dimension del tema en que se envuelven.

El protocolo de investigaciéon hace
afirmativas sobre las descubiertas cientificas
traidas a un lenguaje simples, familiar, y mas
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comun al cotidiano. Su propuesta secundaria,
ademas de investigar los conocimientos de los
participantes, fue incitar la formacién de una
vision ampliada y critica acerca del tema, para
que ellos puedan ejercer activamente la
ciudadania y su estrategia de accién dentro del
movimientol4.

En el estudio se optd por conducir una
encuesta digital, ya que la mayoria de los
participantes se torn6 voluntario por un
proceso que ocurrio en linea; por eso, el 82,7%
de los voluntarios del REMOB participé de la
investigacion. En una pantalla digital,
generaciones de usuarios tienen una actitud
mas de autor y colaborativa frente a los
contenidos que se les son exponidos1®.

Cuasi la mitad de los participantes de
esa investigacion conocfa a alguien, amigo o
familiar, que habia sido diagnosticado con la
enfermedad, y por eso empezaron su
voluntariado. Es sabido que experimentar la
enfermedad por medio de una persona
proxima, por la cual se siente afecto, a uno le
sensibiliza y incentiva a la accién6.

Los resultados demuestran un
conocimiento superior a la media (> 50) en
todas las categorias en que las afirmativas se
dividieron en el instrumento de investigacion
elegido.

En el gran tema Aspectos Generales, a
pesar de la media de aciertos ser alta (83,2%),
algunas cuestiones parecen causar dudas a los
participantes, como la cuestion acerca de la
existencia de otra fuente de infeccién que no
sea el hombre. Aunque todavia no se haya
comprobado que la enfermedad es una
zoonosisl7-19, la bacteria tiene la capacidad de
infectar y se multiplicar con algunos animales,
y a estos se puede considerar depoésitos
naturales?0,

También fue interesante el porcentaje
de errores acerca del hecho de que cualquier
profesional de la red publica puede sospechar
de la enfermedad y conducir el paciente a los
encaminamientos necesarios.

Segun el Protocolo de Atencion de la
Enfermedad de Hansen (Brasil 2007), todos los
profesionales que actian en la red basica de
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salud deben estar siempre atentos a la
sospecha diagnéstica de la enfermedad, y ser
capacitados para identificar sefiales y sintomas
en personas recibidas en la unidad de salud,
sea por demanda espontanea de la comunidad
o en grupos especificos. Esa informacién la
deben conocer los voluntarios de la REMOB,
para que la puedan referir a los usuarios del
sitio. El mismo es verdad para el concepto de
que la enfermedad tiene cura - informacién no
conocida por 14,3% de los voluntarios.

Cuestiones acerca del contacto fisico,
uso de ambientes colectivos y intercambio de
objetos personales por la persona con la
enfermedad todavia traen dudas, ya que 19,0%
erraron o no conocian esa informacién. El
concepto del distanciamiento social, conectado
a la enfermedad desde tiempos biblicos, trae
relatos de que los enfermos no podian
participar de actividades sociales o compartir
materiales, especialmente aquellos de uso
personal. Eso es parte del discurso del sujeto
colectivo, y algunos estudios cualitativos lo
discuten ampliamente, representando bien el
habla, el dolor y la exclusiéon vividas por
aquellos que son o fueran victimas de la
enfermedad de Hansen?1.22,

Cuanto al item Diagndstico del
cuestionario, los  voluntarios supieran
responder de manera afirmativa a las
cuestiones acerca de la identificacion de la
enfermedad. Sin embargo, el porcentaje de
desconocimiento fue mayor con respecto a tres
sefales y sintomas de la enfermedad de
Hansen: "manchas con queda de pelo",
"manchas que acumula polvo" y "manchas que
rascan". Esas informaciones son divulgadas,
con tirada limitada, en manuales, carteles,
cartillas, informes del ministerio de la salud y
organos estatales y municipales, pero todavia
son distribuidas para profesionales y usuarios
en la red de salud, y por veces no estan
disponibles para la poblacion en general 2324,
Es necesario considerar todavia que esas
informaciones son especificas y que ni todos
conocen a las peculiaridades de la enfermedad.

Los voluntarios obtuvieran un buen
desempefio (85,7%) en las respuestas acerca
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de los exdmenes realizados en laboratorio para
verificar la presencia de bacilos.

Sobre la Transmisién de la enfermedad
de Hansen, las cuestiones con mayor nimero
de errores o desconocimiento fueron relativas
a la transmisién en el embarazo, si todas las
personas que tienen contacto con el bacilo se
quedan enfermas, y cuanto a la posibilidad de
contagio de las formas tuberculoide, dimorfa y
virchoviana.

Aunque sea una enfermedad milenaria,
la transmision de la enfermedad de Hansen es
todavia un asunto nebuloso, en discusion en el
universo cientifico. Investigadores del mundo
todo han investigado la transmisién 25-27y
sugerido otras posibilidades que no solo la
suposicion actual de que la enfermedad es

solamente  transmitida por  enfermos
multibacilares no tratados, como Paul Fine
comprovo2s,

Con respecto al Tratamiento de la
enfermedad de Hansen, los voluntarios
acertaran menos que en los otros temas
centrales del cuestionario. El mayor porcentaje
de desconocimiento fue en relacién a: cantidad
de dosis mensuales para las variedades pauci o
multibacilares; si el tratamiento disminuye la
eficacia del contraconceptivo; acerca de la
orina roja en el dia de la dosis mensual
supervisada; y sobre el color de la piel,
especialmente cuando en contacto con el sol.
Se sabe que el tratamiento del paciente con la
enfermedad de Hansen es esencial para su
cura, y para quebrar la cadena de transmision
de la enfermedad por medio del fin de su
fuente de infeccion. Hacerlo es, por lo tanto,
estratégico para controlar a la endemia y
eliminar el problema de la salud publica que es
esa enfermedad?2°:30.

El tratamiento indicado por el
Ministerio de la Salud para la enfermedad es la
quimioterapia combinada, conocida como PQT,
siguiendo los patrones de la Organizacion
Mundial de la Salud. El debe ser conducido en
las unidades de salud?°30. Aunque el tema del
tratamiento sea muy especifico, los voluntarios
del MORHAN necesitan conocerlo para que
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sepan referir las informaciones y responder a
dudas de las personas en su red de accion.

Los resultados de ese estudio
mostraron que aspectos generales 'y
especificos de la enfermedad de Hansen son
todavia poco divulgados, y para ampliar
nuestro conocimiento con respecto a ella es
necesario exponer sus conceptos por medio de
recursos mediaticos como television, escuelas,
carteles en lugares con gran movimiento de
personas, palestras, educaciéon continuada, y
capacitacion para los profesionales de salud y
agentes de salud de la familia, para que la
enfermedad sea identificada en su principio.

Después de analizar los resultados
presentados, el grupo de investigadores
propuso una estrategia de accion, que consiste
en hacer disponible materiales educativos, en
especial el Album Seriado de la Fundacién
Paulista Contra la Enfermedad de Hansen 12, en
el sitio oficial del MORHAN, permitiendo que
todos los voluntarios de la REMOB puedan
conocer de manera ilustrada y didactica los
conceptos basicos de la enfermedad, como
propuesto por el instrumento de investigacion
utilizado en ese estudio. Se sugiere que esa
herramienta sea mantenida en el sitio
permanentemente, disponible para la consulta
de los voluntarios y visitantes siempre que
necesario.

Se verific6 que los conocimientos de los

voluntarios acerca de la patologia es
satisfactorio. = Se  considera  importante
estimular la colaboracién, complicidad vy

transparencia de personas que se disponen a
actuar en el REMOB, para quien la educacion
permanente es esencial - de manera que
investir en la capacitacion y educacion
continuada de esas personas es prioridad.

La propuesta es exhibir y discutir las
diferentes fauces de la enfermedad de Hansen,
para asi contribuir a la formacién de los
voluntarios del MORHAN, que actian
especialmente en la politica del control de la
endemia, y en la lucha por los derechos de las
personas diagnosticadas con la enfermedad.
Frente a los resultados presentados aqui,
acciones que estimulen la interdisciplinaridad
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e incentiven la contribucién de aparcerias no-
técnicas pueden se efectivar, buscando
garantizar los derechos y mejorar la calidad de
atencion al enfermo y a su familia.

Como limitacion de ese estudio, es
necesario apuntar que, cuando el pre-teste fue
aplicado, ni todos los voluntarios del MORHAN
estaban registrados en el REMOB, haciendo
imposible la participaciéon de todos los
voluntarios de esa compleja red que lucha por
la eliminacion de la enfermedad en el pais y en
el exterior.

CONCLUSION

El conocimiento acerca de la enfermedad de
Hansen fue mayor en las cuestiones acerca del
Diagndstico de la enfermedad, y menor acerca
del Tratamiento.

Las afirmativas en que hubo mas
errores o desconocimiento, aunque sean muy
especificas y técnicas, deben ser objeto de
inversion en educacién permanente

Se sugiere como una de las estrategias
de accion el ofrecimiento de material educativo
en el sitio del MORHAN, para que haya una
mejor actuacion de los voluntarios.
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