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RESUMO

A hanseniase é uma doenca cronica e infectocontagiosa que acomete principalmente a pele e
0s nervos periféricos e possui uma evolucdo lenta e cronica. Apresenta um alto poder
incapacitante, estigmatizante e com um passado histérico de discriminacéo e isolamento. O seu
diagnostico tardio favorece o agravamento dos sintomas e o surgimento de incapacidades
fisicas. Diante de uma alta taxa de detec¢do da doenca no Brasil, esta permanece como um
grave problema de saude publica. O diagnostico precoce é 0 modo mais eficiente para evitar a
instalacdo de deficiéncias e incapacidades fisicas. Durante a experiéncia na Estratégia Satde da
Familia do municipio de Quixada-CE, teve-se a oportunidade de atencdo ao paciente com
hanseniase e a identificagdo do longo percurso que os usuarios enfrentam, peregrinando por
varios profissionais e servigos antes do diagndstico correto. Portanto, este estudo tem como
objetivo analisar o itinerario terapéutico de pessoas com hanseniase em tratamento no
municipio de Quixada-CE, com foco nos contextos socioecondmicos e acesso aos servicos de
saude. De natureza transversal, descritivo-exploratéria e abordagem qualitativa, a pesquisa foi
realizada no municipio de Quixada-CE. A populacdo deste estudo foi composta por 12 pessoas
que estavam em tratamento para hanseniase nos meses de junho e julho de 2019, residentes no
local da pesquisa. A coleta de dados ocorreu atraves de entrevista individual, em ambiente
reservado, guiada por formulario semiestruturado constituido por dois blocos: dados
sociodemogréficos e clinicos; e itinerario terapéutico. A analise dos dados foi baseada na
técnica do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC). Para apoiar a analise dos dados desta pesquisa,
foi utilizado o software gratuito IRAMUTEQ. O projeto para esta investigacao foi submetido
ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Ceara e aprovado sob o parecer de
numero 3.358.162. O itinerario terapéutico de pacientes com hanseniase no municipio estudado
€ um percurso demorado e com diversos obstaculos, como a demora no diagnéstico ou para
agendar exames e especialistas, a falta de interesse pessoal e, principalmente, a falta de
conhecimento de alguns profissionais. Esse caminho em busca do diagndstico é caracterizado
por varias consultas médicas nas Unidades Bésicas de Saude, que muitas vezes, sem sucesso,
fizeram com que o usuario buscasse atendimento médico particular e especializado. Essa busca
por diferentes profissionais esta, na maioria das vezes, relacionada a falta de conhecimento
sobre a doenca por alguns profissionais. Este ensaio evidenciou que o itinerario terapéutico dos
portadores de hanseniase na busca do diagndstico é longo, confuso e com obstaculos. E
indicativo do despreparo dos profissionais da saude e da necessidade de capacitacdo e

consequente qualificagdo para um melhor acompanhamento do paciente e sua familia. O



paciente deve ser acompanhado de maneira integral, objetivando o resgate da cidadania e do
respeito por essas pessoas. O profissional deve atuar de forma humanizada, orientando sobre a
doenca, o tratamento, a cura e, principalmente, trabalhar para desconstruir 0 preconceito,
considerando sempre os valores, opinides, conhecimentos e medos dessas pessoas.

Palavras-chaves: Hanseniase. Itinerario Terapéutico. Atencdo Primaria a Saude.



ABSTRACT

Leprosy is a chronic and infectious disease that mainly affects the skin and the peripheral nerves
and has a slow and chronic evolution. It features a high disabling, stigmatizing power and it has
a historical past of discrimination and isolation. The illness’ late diagnosis contributes to the
worsening of symptoms and the onset of physical disabilities.Given the high rate of detection
of the disease in Brazil, it remains a serious public health problem. Early diagnosis is the most
efficient way to prevent installation of physical disabilities and incapacities. During the
experience in the Family Health Strategy of the municipality of Quixada-CE, the opportunity
to care for the patient with leprosy was had, besides the identification of the long journey that
users face, migrating through various professionals and services before the correct diagnosis.
Therefore, this study aims to analyze the therapeutic itinerary of people with leprosy undergoing
treatment in the municipality of Quixada-CE, with focus on socioeconomic contexts and access
to health services. Of cross-sectional, descriptive-exploratory and qualitative approach, the
research was conducted in the municipality of Quixada-CE. The population of this study was
composed of 12 people who were undergoing treatment for leprosy in the months of June and
July 2019, residing at the research site. Data collection occurred through individual interviews
in a private environment, guided by a semi-structured form consisting of two blocks:
sociodemographic and clinical data; and therapeutic itinerary. Data analysis was based on the
Collective Subject Discourse (CSD) technique. To support the analysis of the data of this
research, the free software IRAMUTEQ was used. The project for this investigation was
submitted to the Research Ethics Committee of the Federal University of Cear and approved
under the opinion number 3.358.162. The therapeutic itinerary of leprosy patients in the
municipality studied is a long and difficult route, such as delayed diagnosis or scheduling exams
and specialists, lack of personal interest and, mainly, the lack of knowledge of some
professionals.This path in search of diagnosis is characterized by several medical appointments
in the Basic Health Units, which often unsuccessfully caused the user to seek private and
specialized medical care. This search for different professionals is, in most cases, related to the
lack of knowledge about the disease by some professionals. This essay showed that the
therapeutic itinerary of leprosy patients in the search for diagnosis is long, confusing and with
obstacles. It is indicative of how unprepared health professionals are and the need for training
and consequent qualification for a better monitoring of the patient and their family. The patient
must be monitored in full, aiming at the rescue of citizenship and respect for these people. The

professional should act in a humane manner, advising on the disease, treatment, cure and,



especially, work to deconstruct prejudice, always considering the values, opinions, knowledges
and fears of these people.

Keywords: Leprosy. Therapeutic Itinerary. Primary Health Care.
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1 INTRODUCAO

A hanseniase € uma doenca cronica, infectocontagiosa que acomete principalmente
a pele e os nervos periféricos e possui uma evolucdo lenta e cronica (BRASIL, 2017).
Apresenta um alto poder incapacitante, estigmatizante e com um passado histérico de
discriminacdo e isolamento (SOUSA; SILVA; XAVIER, 2017). O seu diagndstico tardio
favorece o agravamento dos sintomas e o surgimento de sequelas fisicas e, diante de uma alta
taxa de deteccdo da doenca no Brasil, a referida enfermidade permanece como um grave
problema de saude publica (MARTINS; IRIART, 2014).

E uma doenca cujo agente etiologico é o Mycobacterium leprae, um bacilo alcool-
acido resistente, fracamente gram-positivo, que infecta os nervos periféricos e, mais
especificamente, as células de Schwann. A doenca afeta predominantemente 0s nervos
superficiais da pele e troncos nervosos periféricos (localizados na face, pescoco, terco médio
do braco e abaixo do cotovelo e dos joelhos), mas também pode afetar os olhos e érgdos internos
(mucosas, testiculos, 0ssos, baco, figado etc.). Se ndo tratada na forma inicial, a doenca quase
sempre evolui, torna-se transmissivel e pode atingir pessoas de qualquer sexo ou idade,
inclusive criancas e idosos. Essa evolucdo ocorre, em geral, de forma lenta e progressiva,
podendo levar a incapacidades fisicas (BRASIL, 2017).

A transmissdo da hanseniase ocorre pelas vias respiratorias, através de contato
préximo e prolongado entre uma pessoa acometida com a patologia sem tratamento e outra que
tenha maior probabilidade de adoecer. Geralmente, a doenca é transmitida por pessoas do
nucleo familiar que, em regra, ndo possuem o conhecimento de que se encontram doentes, a
exemplo dos av0s, pais, irmdos, conjuges, dentre outros (BRASIL, 2017).

E sabido que a doenca ¢ contraida por pessoas cujos familiares também contrairam
a hanseniase, portanto, concluiu-se que a susceptibilidade ao M. leprae decorre de condicao
genética. Entretanto, avalia-se que grande parte da populagdo possua imunidade contra 0 M.,
leprae, por conseguinte, a maioria das pessoas que entrarem em contato com o bacilo ndo
adoecerd (WHO, 2018a).

Os principais sinais e sintomas da hanseniase sdo: areas da pele com manchas
discromicas ou alteracdes de sensibilidade; formigamentos, choques e caimbras nos bragos e
pernas, que evoluem para dorméncia; papulas, tubérculos e nddulos, normalmente sem
sintomas; diminuicdo ou queda de pelos, localizada ou difusa, especialmente nas sobrancelhas;

pele infiltrada, com hipo ou anidrose no local (BRASIL, 2017).
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O Sistema Unico de Satde (SUS) deve oferecer, em toda sua rede, atencao & pessoa
com hanseniase, suas complicacOes e sequelas, atravées de acdes preventivas e curativas. Por ser
uma doenca infecciosa de grande relevancia para a Saude Publica, o Brasil apresenta um
Programa Nacional de Controle da Hanseniase que busca eliminar a doengca em ambito
nacional, atraves de acbes que orientam a pratica em servico de acordo com os principios do
SUS, e assegurar atividades de controle da hanseniase disponiveis e acessiveis. Esse programa
procura também fortalecer as agdes de vigilancia epidemioldgica da hanseniase, a promocao da
salde com base na educacdo permanente e a assisténcia integral aos portadores desse agravo
(BRASIL, 2010).

Uma importante ferramenta para avaliacdo do programa de vigilancia de hanseniase
é o Grau de Incapacidade Fisica (GIF), uma medida que indica a existéncia de perda da
sensibilidade protetora e/ou deformidade visivel em consequéncia de lesdo neural e/ou
cegueira. O GIF é indicador epidemiologico que pode ser utilizado na avaliacdo desse
programa, através da determinacdo do diagnostico precoce e o0 sucesso das atividades que visam
a interrupcdo da cadeia de transmissdo. Desse modo, avaliar o GIF é uma importante ferramenta
na identificacdo de pacientes com maior risco de desenvolver reagfes e novas incapacidades
(BRASIL, 2017).

As incapacidades fisicas na hanseniase sdo importantes sinalizadores do
diagndstico tardio e manifestam-se por perda de sensibilidade protetora, diminuicdo da forca
muscular e/ou surgimento de deformidades visiveis. Ocorrem nas m&os e/ou nos pés e/ou nos
olhos. Classifica-se o caso de hanseniase como incapacidade Grau 0, quando a forca muscular
e a sensibilidade desses segmentos estdo preservadas; Grau 1, quando ha diminuicdo da forca
muscular e/ou diminuicdo de sensibilidade; e Grau 2, quando ha deformidade visivel nas méaos
e/ou pés e/ou olhos (BRASIL, 2018).

O diagndstico precoce é o0 modo mais eficiente para evitar a instalacdo de
deficiéncias e incapacidades fisicas. E certo, ainda, que o tratamento Poliquimioterapico (PQT),
a prevencéo de deficiéncias (temporarias) e incapacidades (permanentes) ndo se excluem, ou
seja, devem ocorrer em conjunto. Dessa forma, tais atos necessitam estar incluidos na rotina
dos servicos de saude, bem como serem aconselhados para todos os pacientes (BRASIL, 2010).

Segundo a Portaria Ministerial N° 3.125 de 2010, alguns indicadores sdo
importantes para avaliacdo e monitoramento da hanseniase. Dentre eles, o coeficiente de casos
novos com Grau 2 de incapacidade fisica por 100 mil habitantes que indica diagnostico tardio,
importante por avaliar as deformidades causadas pela hanseniase na populagéo geral e compara-
las com outras doencas incapacitantes. A meta global da Organizacdo Mundial de Saide (OMS)
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para o periodo 2011 a 2015 foi a de reduzir esse coeficiente em pelo menos 35% e, no Brasil, a
meta para o periodo de 2008 a 2015 foi a de reduzir em 13%. Assim, a deteccéo e o tratamento
precoces sdo considerados elementos basicos para o controle da doenga.

Em 2017, foram diagnosticados 210.671 novos casos de hanseniase em 150 paises,
e a taxa de deteccéo foi de 2,77 por 100.000 habitantes. A tendéncia de 10 anos mostra uma
diminuicdo lenta na deteccdo de novos casos em nivel global, de 249.007 em 2008 para 210.671
em 2017. Globalmente, o nimero de novos casos detectados diminuiu modestamente, em 3,4%
(7.513 casos) em relacdo ao o ano passado, porém, alguns paises ainda permanecem com altas
taxas de deteccdo. Os trés paises com os maiores indices de deteccdo de novos casos séo india,
Brasil e Indonésia, sendo responsaveis por 80,2% da nova carga global de 2017 (WHO, 2018b).

A deteccéo de casos novos com Grau 2 de incapacidade fisica reflete diretamente a
deteccao precoce de casos, mas também o impacto de fatores como a conscientizacdo sobre a
hanseniase na comunidade, a capacidade do sistema de salide em reconhecer a hanseniase cedo
e, em certa medida, o alcance dos servicos. Nos Ultimos quatro anos, uma diminuicéo gradual
- em média 5% ao ano - no nimero de casos novos com Grau 2 de incapacidade fisica tem sido
observado globalmente, porém aumentos foram observados em alguns paises, por exemplo,
Costa do Marfim (88 em 2016 e 142 em 2017) e no Brasil (1.736 em 2016 e 1.949 em 2017).
Em 2017, 11.014 novos casos com Grau 2 de incapacidade fisica foram relatados dos paises
que séo prioridades globais, representando 90,6% de tais casos no total (WHO, 2018b).

No Brasil, no periodo de 2012 a 2016, foram diagnosticados 151.764 casos novos
de hanseniase, 0 que equivale a uma taxa média de deteccdo de 14,97 casos novos para cada
100 mil habitantes. Entre estes, 84.447 casos novos ocorreram no sexo masculino, o que
corresponde 55,6% do total. Esses parametros classificam o pais como de alta carga para a
doenca, sendo o segundo com 0 maior numero de casos novos registrados no mundo (BRASIL,
2018).

Em relacéo a deteccéo de casos novos com Grau 2 de incapacidade fisica, o estudo
revelou uma taxa média de 10,53 casos para cada 1 milhdo de habitantes do Brasil, no periodo
de 2012 a 2016. No sexo masculino, essa taxa foi bem mais elevada, atingindo 15,17 casos por
1 milh&o de homens, enquanto no sexo feminino a taxa foi de 6,07 casos para cada 1 milhdo de
mulheres. Em média, 2.042 pessoas foram diagnosticadas anualmente com incapacidades
visiveis em decorréncia da hanseniase. Ao se analisar esse indicador por sexo e faixa etéria,
observa-se que seu comportamento foi semelhante a taxa média de deteccdo geral, com

predominancia no sexo masculino e na populacédo idosa (BRASIL, 2018).
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Observa-se que o aumento significativo da deteccdo da hanseniase nos indicadores
brasileiros acarretou a inclusdo do problema nas acGes de Atencdo Primaria a Saude (APS) a
serem desenvolvidas a partir de diretrizes politicas de assisténcia a saude no Brasil. Contudo, a
realidade mostra que os atos voltados para a eliminacdo da hanseniase ndo vém sendo
expandidos e encontram-se centralizados nos trabalhos das Equipes de Salude da Familia (ESF)
(SALTARELLLI; SEIXAS, 2016).

No Ceara, no periodo de 2007 a 2016, foram notificados 21.335 casos novos da
doenca, sendo 6.930 em Fortaleza. No estado, houve reducdo de 52% na taxa de casos novos
de hanseniase com Grau 2 de incapacidade fisica no momento do diagndstico no periodo em
andlise. Dentre os casos avaliados quanto ao GIF no momento do diagndstico, a propor¢édo de
GIF 2 no diagndstico se manteve média (8,2%) ao longo do periodo, com maior propor¢do em
2007 (9,3%) e menor em 2014 (7,3%). Quando ocorre reducdo da taxa de grau 2 acompanhada
da reducéo da taxa de deteccdo, isso pode representar uma diminui¢do da magnitude da endemia
(CEARA, 2017).

A prevengdo de incapacidades contribui para evitar complicagbes e deve ser
realizada nos servicos de salde no momento do diagndstico e também no momento da alta do
paciente (BRASIL, 2016). A prevencdo de incapacidades em hanseniase pressupde o
conhecimento do nimero de pessoas atingidas, o que ira subsidiar o planejamento de a¢des para
melhorar a qualidade de vida do paciente e o0 autocuidado.

Alguns estudos tém identificado dificuldades para o diagnéstico precoce da
hanseniase e suas consequéncias. Em um estudo realizado em Recife-PE, com o objetivo de
identificar as dificuldades relatadas por usuarios em tratamento da hanseniase na busca por
diagndstico e tratamento, por exemplo, a peregrinacdo do individuo com suspeita de hanseniase
até o diagnostico definitivo, foi constatado que os diagnosticos incorretos e tardios demonstram
0 despreparo dos profissionais de saude em todos os niveis de complexidade para a suspei¢ao
e o diagnostico da hanseniase, exigindo a educacdo continuada, principalmente para 0s
trabalhadores da atencdo basica (AQUINO et al., 2015).

Segundo Martins e Iriart (2014), em um estudo realizado em Salvador — BA, com
0 objetivo de analisar o itinerario terapéutico de pessoas com hanseniase, buscando
compreender sua experiéncia da enfermidade, assim como os fatores que contribuiram para o
diagnostico tardio realizado com 18 pacientes em tratamento para hanseniase, os resultados
apontam que, na maioria dos casos, 0s pacientes percorreram um longo itinerario terapéutico
até a realizacdo do diagnostico. A pesquisa aponta que essa peregrinacdo contribui para o

diagndstico tardio e esta associada a falta de capacitagdo dos profissionais dos servi¢os de salde



para diagnosticar precocemente a enfermidade e ao estigma e preconceito que favorecem o
siléncio em torno da doenca e a automedicagao.

Durante a experiéncia na Estratégia Satde da Familia do municipio de Quixadéa-
CE, teve-se a oportunidade de atencdo ao paciente com hanseniase e a identificacdo do longo
percurso que os usuarios enfrentam, peregrinando por varios profissionais e servicos antes do
diagnostico correto. Por compreender que a hanseniase ainda permanece como um grave
problema de Saude Publica no Brasil e por entender que o diagnostico tardio dificulta o
tratamento e esta relacionado com a instalagdo de deficiéncias e incapacidades fisicas e com o
estigma social e a diminuicdo da qualidade de vida, procurou-se realizar um estudo para analisar
0 itinerario terapéutico de pessoas com hanseniase em tratamento detectadas no municipio de
Quixada-CE, com foco nos contextos socioecondmicos e acesso aos servicos de saude.

A partir dessa temética, indagou-se sobre as seguintes questdes: Quais 0s itinerarios
terapéuticos para o diagnostico da hanseniase? Quais os fatores envolvidos nos itinerarios
terapéuticos para o diagndstico da hanseniase?

Este estudo possibilitard compreender algumas fragilidades no servico de saude e
necessidades em salde das pessoas, sendo importante para os profissionais que atuam na
Estratégia Satde da Familia (ESF), pois permitird o aperfeicoamento de seus conhecimentos,
melhorando a assisténcia nos servicos de satde, aprimorando as a¢des de controle da hanseniase

para que possam, assim, oferecer um melhor cuidado ao portador de hanseniase.

18



19

1 OBJETIVOS

1.1 Objetivo Geral

Analisar o itinerario terapéutico de pessoas com hanseniase em tratamento no
municipio de Quixada-CE, com foco nos contextos socioecondémicos e acesso aos servicos de

saude.

1.2 Objetivos Especificos

a) Identificar o perfil sociodemogréfico e clinico de pessoas com hanseniase;
b) Descrever os itinerarios terapéuticos para o diagndstico da hanseniase;
c) Analisar os fatores envolvidos nos itinerarios terapéuticos para o diagnostico da

hanseniase.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 Hanseniase: aspectos clinicos e diagnostico tardio

A hanseniase é uma doenca que afeta predominantemente a pele e 0s nervos
periféricos, resultando em neuropatia e consequéncias associadas a longo prazo, incluindo
deformidades e incapacidades. Até 95% dos pacientes expostos ao M. leprae ndo desenvolverdo
a doenca, sugerindo que a imunidade do hospedeiro desempenha um papel importante na
progressao e controle da doenca. O tempo de incubacdo € variavel, de 2 a 20 anos ou mais
(WHO, 2018a).

A hanseniase é diagnosticada encontrando-se, pelo menos, um dos seguintes sinais
cardinais: perda definitiva de sensibilidade em um remendo de pele palido (hipopigmentado)
ou avermelhado; nervo periférico espessado ou aumentado, com perda de sensibilidade e/ou
fraqueza dos musculos supridos por esse nervo; e presenca de bacilos alcool-acido resistentes
em esfregaco cutaneo (WHO, 2018a).

E uma doenga altamente variavel, afetando diferentes pessoas de diferentes
maneiras, de acordo com sua resposta imunoldgica. Aqueles em uma extremidade do espectro,
com um alto nivel de imunidade, abrigam um baixo nimero de bacilos e sdo referidos como
pacientes com hanseniase Paucibacilar (PB). Os que apresentam muitos bacilos no corpo sédo
referidos como pacientes com hanseniase Multibacilar (MB) (BRASIL, 2016).

Em 2016, a OMS lancou a Estratégia Global de Hanseniase, 2016-2020,
“Acelerando para um mundo livre da hanseniase”, e em 2017, a OMS revisou as defini¢des de
casos de hanseniase PB e MB atraveés da publicacdo de um Guia de Monitoramento e Avaliacéo
para a Lepra, como segue: Caso PB corresponde a um caso de hanseniase com 1 a 5 lesdes
cutaneas, sem presenca comprovada de bacilos no esfregaco cutaneo; Caso MB corresponde a
um caso de hanseniase com mais de cinco lesdes de pele ou com envolvimento dos nervos
(neurite pura ou qualquer namero de lesdes de pele e neurite) ou com a presenca demonstrada
de bacilos em esfregaco de pele, independentemente do numero de lesdes cutaneas (WHO,
2018a).

O Brasil também utiliza essa classificagdo descrita anteriormente. Contudo, alguns
pacientes ndo apresentam lesdes facilmente visiveis na pele, podendo ter lesdes apenas nos
nervos (hanseniase primariamente neural) ou as lesdes podem se tornar visiveis somente apds

iniciado o tratamento. Assim, para melhor compreensao e facilidade de diagnostico, utiliza-se
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a classificacdo de Madri: hanseniase indeterminada, tuberculoide, dimorfa e virchowiana
(BRASIL, 2017).

A Hanseniase indeterminada é PB e ¢ a fase inicial da doenca, podendo ser ou ndo
perceptivel. Geralmente, afeta criancas abaixo de 10 anos ou, mais raramente, adolescentes e
adultos que tiveram contato com pacientes com hanseniase. A lesdo de pele geralmente € Unica,
mais clara do que a pele ao redor, ndo é elevada, apresenta bordas mal delimitadas e é seca. Ha
perda da sensibilidade térmica e/ou dolorosa, mas a tatil geralmente é preservada (BRASIL,
2017).

A Hanseniase tubercul6ide também é PB e é a forma da doenga em que o sistema
imune da pessoa consegue destruir os bacilos espontaneamente. Assim como na hanseniase
indeterminada, a doenca também pode acometer criancas e tem um tempo de incubacéo de cerca
de cinco anos. Mais frequentemente, manifesta-se por uma placa totalmente anestésica ou por
placa com bordas elevadas bem delimitadas e centro claro (BRASIL, 2017).

A Hanseniase dimorfa € MB e caracteriza-se por apresentar varias manchas
avermelhadas ou esbranquicadas na pele, com bordas elevadas e mal delimitadas na periferia
ou por multiplas lesdes bem delimitadas, semelhantes a lesdo tuberculéide, porém a borda
externa é pouco definida. Existe perda, de parcial a total, da sensibilidade, com diminuicédo de
funcbes autondmicas (sudorese e vasorreflexia a histamina) (BRASIL, 2017).

A Hanseniase virchowiana também é MB, sendo considerada a forma mais

contagiosa da doenca. Nessa classificacdo, o paciente ndo apresenta manchas visiveis e a pele
apresenta-se avermelhada, seca, infiltrada, cujos poros apresentam-se dilatados, poupando
geralmente couro cabeludo, axilas e 0 meio da coluna lombar. Durante a evolucdo da doenca
podem aparecer papulas e nddulos escuros, endurecidos e assintomaticos. Em um estagio mais
avacado da doenca pode haver perda, de parcial a total, das sobrancelhas e também dos cilios,
além de outros pelos, exceto os do couro cabeludo. Nessa classificagdo, o diagnostico pode ser
confirmado facilmente pela baciloscopia dos I6bulos das orelhas e cotovelos (BRASIL, 2017).

O Exame dermatoneuroldgico é usado para avaliar a sensibilidade térmica, dolorosa
e tatil. Para a realizacdo desse exame sdo utilizados dois tubos de ensaio de vidro de 5ml, com
a tampa de borracha, uma garrafa térmica para agua quente e um copo com agua e gelo, além
de uma agulha de insulina estéril. Inicialmente, é explicado ao paciente o que sera realizado
para que ele compreenda bem o exame. Posteriormente, € solicitado que ele feche os olhos para
iniciar os testes. Toda perda de sensibilidade na pele (térmica, dolorosa e/ou tatil), bem

caracterizada, é indicadora de hanseniase (BRASIL, 2016).
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O exame ¢€ iniciado com o teste da sensibilidade térmica em areas suspeitas. O teste
é realizado em areas com lesdes, comparando com a area de pele normal contralateral ou
adjacente. Havendo diferenca na percepcdo de temperatura nas lesGes (hipo ou anestesia),
circundada por areas periféricas de sensibilidade normal, isso indica alteracéo da sensibilidade
térmica. Para a realizacdo do teste de sensibilidade dolorosa, utiliza-se uma agulha de insulina,
encostando sua ponta nas les6es de pele com uma leve pressao, alternando area interna e externa
a lesdo, observando expressdo facial e queixa de respostas a picada. A anestesia ou hipoestesia
dentro da area de leséo confirma o diagndstico. Para avaliar a sensibilidade tatil, deve-se buscar
as diferencas de sensibilidade sobre a area a ser examinada e a pele normal circunvizinha,
utilizando-se algodéo, fio dental ou o monofilamento verde (0.05g) do kit estesiométrico
(BRASIL, 2017).

Os profissionais de saude devem ter uma atitude de vigilancia em relacdo ao
potencial incapacitante da doenca causado pelo comprometimento dos nervos periféricos. Com
isso, é importante que seja realizada a avaliacdo neuroldgica do paciente. Essa avaliacdo deve
ser realizada frequentemente, e 0 mais precocemente, para que seja possivel tomar as medidas
adequadas a prevencdo e tratamento de incapacidades fisicas (BRASIL, 2001).

A Auvaliacdo neuroldgica simplificada inclui a histéria do paciente, a ocupagao e
atividades diarias, queixas, a inspecdo, a palpacdo dos nervos, o teste de forca muscular e o
teste de sensibilidade. Ela é realizada: no inicio do tratamento; mensalmente, quando possivel
ou, no minimo, de 6 em 6 meses; na alta; com maior frequéncia durante neurites e reacdes ou
quando houver suspeita destas; e quando houver queixas do paciente (LEHMAN et al., 1997).
Assim, 0 exame neurolégico compreende a inspecdo, palpacao/percussao, avaliacdo funcional
(sensibilidade, forca muscular) dos nervos, sendo possivel, com isso, classificar o grau de
incapacidade fisica (BRASIL, 2017).

A avaliacdo neurologica tem o objetivo de: identificar precocemente as neurites;
monitorar o resultado do tratamento das mesmas; identificar incapacidades fisicas; subsidiar
condutas; avaliar resultados; e auxiliar no diagnéstico de casos com sinais cutaneos discretos
da doenca e com testes de sensibilidade inconclusivos, pois os achados de perdas funcionais
focais e assimétricas a avaliagdo neurologica confirmam o diagnostico de hanseniase (BRASIL,
2017).

Para avaliar a sensibilidade, recomenda-se a utilizacdo do conjunto de
monofilamentos de Semmes-Weinstein (6 monofilamentos: 0,05g, 0,29, 29, 49, 10g e 3009)
nos pontos de avaliacdo de sensibilidade em maos e pés e do fio dental (sem sabor) para os

olhos. Para avaliacdo da for¢a motora, preconiza-se o teste manual da exploracdo da forca
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muscular, a partir da unidade musculo-tendinosa durante 0 movimento e da capacidade de
oposicdo a forca da gravidade e a resisténcia manual em cada grupo muscular referente a um
nervo especifico. Os critérios de graduacao da forga muscular podem ser expressos como forte,
diminuida e paralisada, ou de zero a cinco, onde: 0 - consiste em paralisia (nenhum movimento),
01 - contracdo muscular sem movimento, 02 - realizacao parcial do movimento, 03 - realizacao
completa do movimento contra a gravidade sem resisténcia, 04 - realizacdo do movimento
completo contra a gravidade com resisténcia parcial e 05 - realizagdo do movimento completo
contra a gravidade com resisténcia (BRASIL, 2016).

Segundo os critérios da OMS para determinacdo do grau de incapacidade fisica,
deve-se realizar o teste de forca muscular e de sensibilidade dos olhos, méos e pés com grau de
0 a 02, onde:

a) 0: Nenhum problema com os olhos, as maos e os pés devido a hanseniase;

b) 1: Diminuicdo ou perda da sensibilidade nos olhos e diminui¢do ou perda da

sensibilidade protetora nas méaos e/ou nos pes;

c) 2: Olhos - lagoftalmo e/ou ectrdpio; triquiase; opacidade corneana central,
acuidade visual menor que 0,1 ou incapacidade de contar dedos a 6m de
distancia; Maos - lesdes troficas e/ou lesGes traumaticas; garras; reabsorcdo; mao
caida; Pés - lesbes troficas e/ou traumaticas; garras; reabsorcdo; pé caido;
contratura do tornozelo.

Outro instrumento usado para auxiliar na avaliagdo da incapacidade no paciente
com hanseniase é o escore OMP (olhos, maos e pés). Este apresenta como objetivo proporcionar
maior detalhnamento sobre cada incapacidade isoladamente, possibilitando uma melhor
qualidade do cuidado e sendo importante na avaliagdo dos servigos de atencéo, prevencao e
controle das incapacidades fisicas decorrentes da hanseniase. O escore corresponde a soma dos
graus de incapacidades atribuidos a cada segmento direito e esquerdo (Olhos, Méaos e Pés),
determinando a soma maxima que varia de 0 a 12, representando, assim, uma medida mais
precisa ao classificar o comprometimento em diferentes seguimentos (BRASIL, 2017).

Em 1981 a OMS recomendou um novo tratamento quimioterapico para a
hanseniase que passou a ser adotado pelo Ministério da Saude: a poliquimioterapia (PQT)
(BRASIL, 2001). O tratamento da hanseniase € ambulatorial, utilizando-se de esquemas
terapéuticos padronizados de acordo com a classificacdo operacional. E realizado através da
PQT que corresponde a associagdo de alguns medicamentos, como: Rifampicina, Dapsona e
Clofazimina. O tratamento devera ser iniciado o0 mais precocemente possivel, ideal que seja ja

na primeira consulta ap6s o diagnéstico (BRASIL, 2017).
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O paciente PB recebera uma dose mensal supervisionada de 600 mg de Rifampicina
e tomara 100 mg de Dapsona diariamente em sua residéncia. O tempo de tratamento ¢é de 6
meses (6 cartelas). O paciente MB recebera uma dose mensal supervisionada de 600 mg de
Rifampicina, 100 mg de Dapsona e 300 mg de Clofazimina. Em sua residéncia, o paciente
tomara 100 mg de Dapsona e 50 mg de Clofazimina diariamente. O tempo de tratamento é de
12 meses (12 cartelas) (BRASIL, 2016).

O diagnostico precoce e o tratamento completo com PQT sdo as principais
estratégias para reduzir a hanseniase (WHO, 2018a). Os pacientes diagnosticados tém direito a
tratamento gratuito com a PQT, disponivel em qualquer unidade de saude. A PQT é um
tratamento simples e bem aceito pelos pacientes. Ele possui a capacidade de interromper a
cadeia de transmissdo, tornando possivel a eliminacdo da doenca e a prevencdo de
incapacidades fisicas. Sua acédo € eficiente e vem reduzindo a prevaléncia global da doenca,
possibilitando a cura e diminuindo o grande e histérico estigma ligado ao seu portador, assim
como sua discriminagéo e exclusdo social (BRASIL, 2001).

Apos o diagndstico, o individuo deve ser acompanhado mensalmente pela equipe
de saude para avaliacdo e administracdo da medicacdo. Nesse acompanhamento mensal é feita
uma avaliacdo neuroldgica da pessoa para monitorar a evolucdo do seu comprometimento
neural, verificando se ha presenca de neurites ou de estados reacionais. E importante que sejam
realizadas orientacGes técnicas de prevencdo de incapacidades e deformidades. O
encaminhamento da pessoa com hanseniase para uma Unidade de Referéncia somente esta
indicado quando ha intercorréncias graves ou para correcdo cirirgica. Nesses casos, apos a
realizacdo do procedimento indicado, ela deve retornar para 0 acompanhamento rotineiro em
sua unidade basica (BRASIL, 2001).

Segundo Sousa, Silva e Xavier (2017), € muito importante a participacdo de
profissionais de varias categorias na assisténcia ao paciente com hanseniase, diante da
necessidade de prestacdo de cuidados de forma integral a esse grupo de usuario. Uma equipe
multiprofissional proporciona um atendimento acolhedor e com maior resolucgdo, gerando um
aprofundamento de conhecimentos e praticas, proporcionado vinculo e desenvolvendo
autonomia no processo de trabalho e assisténcia de atengdo primaria (COSTA, 2014).

Para a OMS (2010), os servicos de atendimento a hanseniase ndo necessitam de
grandes suportes tecnoldgicos, devendo possibilitar uma cobertura ampla. O servigo deve ser
ofertado em todas as unidades de saude, centrado no paciente, assegurando confidencialidade,

proporcionando um diagnéstico oportuno, garantindo recursos necessarios, disponibilizando
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um tratamento gratuito e fornecendo encaminhamentos adequados em casos de complicacdes,
reabilitacdo e outras situagdes que requeiram um servigo especializado.

Segundo Oliveira, Fernandes e Lima (2014), o diagnoéstico tardio é fator para
alteraces fisiomorfoldgicas acentuadas detectadas na captacdo do caso. A variacdo de tempo
entre o aparecimento dos sintomas até o momento do diagndstico € um pardmetro
epidemioldgico importante a se considerar, pois a demora em realizar um diagnostico efetivo,
somado a baixa velocidade de reproducdo do bacilo, mantém a cadeia de transmissao ativa e
aumenta o risco de evolucdo de deformidades e incapacidades, ocasionando constrangimento
aos pacientes.

Um grande percentual de pacientes com Grau 2 de incapacidade fisica no momento
do diagnostico reforca a hipdtese de que existe uma grande prevaléncia oculta, além de
problemas fisicos e de estigmas. Tal fato leva muitos autores a considerarem o diagndstico da
hanseniase como tardio em grande parte dos estados do Brasil (OLIVEIRA; FERNANDES;
LIMA, 2014).

Embora alguns estudos referem que ha indicacdo de tempo superior, evidencias
demonstram relevante o critério de seis meses de tempo para investigacdo de fatores
relacionados ao diagnéstico tardio para que, assim, se possa proporcionar a identificacdo de
situacdo de risco, ajudando no planejamento de metas para a eliminacdo da hanseniase no Brasil
(OLIVEIRA; FERNANDES; LIMA, 2014).

2.2 Itinerarios terapéuticos

Ao adoecer, as pessoas se movimentam dentro da rede de atencéo a satide buscando
uma solugéo para seus problemas. Para conhecer e entender esses movimentos, 0s recursos e
os cuidados que sdo acessados, realizam-se estudos sobre itinerarios terapéuticos (ZUIM;
TRAIJMAN, 2018).

O termo itinerario terapéutico é utilizado pela literatura socioantropoldgica para
definir o percurso de pessoas em busca de atencdo a saude. Segundo alguns autores, 0 termo
corresponde aos movimentos desencadeados por individuos ou grupos na preservacao ou
recuperacdo da salde, que podem necessitar de diferentes recursos que incluem desde os
cuidados caseiros e praticas religiosas até os dispositivos de atencdo primaria, rede de urgéncia
e emergéncia etc. (CABRAL et al., 2011).

A maioria dos estudos realizados sobre itinerario terapéutico usa a abordagem

socioantropoldgica, cujo principal foco de interesse é a percepcao do paciente sobre a doenca e
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o0 tratamento. Porém, ainda sdo poucos 0s estudos que associam 0 acesso e a utilizacdo dos
servigos e fatores relacionados ao contexto do paciente (CABRAL et al., 2011).

Segundo Pinho e Pereira (2012), descrever os itinerarios terapéuticos como o
transito de pessoas pelas instituicbes de saude ainda permanece em muitos estudos. Essa
compreensédo do vagar por instancias médico-hospitalares indica uma relacdo de exclusividade
entre doenca, cura e biomedicina, contudo, essa perspectiva tem a sua importancia na
elaboracdo de politicas publicas.

A inclusdo de fatores culturais, cognitivos e sociais na analise do comportamento
sobre procura de servicos, imprimem uma nova perspectiva. Como exemplo dessa percepcao,
destaca-se os conceitos de Modelos Explicativos e de Sistemas de Atencdo a Salde, propostos
por Arthur Kleinman. Segundo esse autor, Modelos Explicativos sdo os entendimentos sobre a
doenca e as formas de tratamento empregadas por todos aqueles engajados em um processo
clinico e que véo definir qual setor do Sistema de Atencdo a Salde sera acionado no processo
de cuidado (CABRAL et al., 2011). Dessa forma, ha uma relacdo entre o contexto cultural e a
atuacdo de cada sujeito na elaboracdo de seu itinerario terapéutico (PINHO; PEREIRA, 2012).

Sistemas de Atencdo a Saude sdo constituidos por trés setores que caracterizam
praticas de cuidado de naturezas diversas: o profissional, constituido pelas praticas formais de
exercicio da medicina; o popular, com cuidados caseiros, autocuidado; e o folk, que corresponde
as praticas misticas e religiosas de cuidados (CABRAL et al., 2011). A partir da experiéncia
com os sintomas, as pessoas podem utilizar os trés setores juntos e ndo excludentes, adotando
determinagfes em funcdo das disponibilidades circunstanciais e dimensdo sociocultural
vivenciada (ZUIM; TRAJMAN, 2018).

O conhecimento sobre os itinerarios de pessoas em busca de atencdo a saude pode
contribuir para a compreensdo sobre o comportamento em relacéo ao cuidado e a utilizacéo de
servigos de saude, sendo uma ferramenta para a qualificacdo da assisténcia. Essa preocupacao
sobre o percurso do paciente é importante na escolha de estratégias adequadas de acesso aos
usuarios em momento oportuno e de forma continua, ocasionando o vinculo com a equipe de
profissionais de salde e, consequentemente, proporcionando uma adesao ao tratamento e uma
assisténcia qualificada (CABRAL et al., 2011).

Muitas vezes, os caminhos percorridos pelas pessoas em busca de cuidados
terapéuticos nao necessariamente coincidem com esquemas ou fluxos ja determinados. As suas
escolhas demonstram construgdes subjetivas, individuais e também coletivas, acerca do

processo de adoecimento e de formas de tratamento, sob as influéncias de diversos fatores e



contextos. Essas escolhas vao definir acdes que, passo a passo, constituirdo um determinado
percurso (CABRAL et al., 2011).
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3 METODOLOGIA

3.1 Tipo de estudo

Estudo do tipo transversal, descritivo-exploratério, com abordagem qualitativa.

Em um estudo descritivo, 0 autor tenta descrever ou definir um assunto, utilizando
a relacdo entre duas ou mais variaveis sem ter que explicar o porqué do resultado de tal relagdo
(POLIT; BECK, 2011).

Na pesquisa descritiva, ha a observacao e registro da incidéncia de um fenémeno,
ja na pesquisa exploratéria, ha o intuito de se aprofundar nas caracteristicas que comp&em
aquele determinado fenbmeno e os fatores relacionados a ele (POLIT; BECK, 2011).

A pesquisa qualitativa € um método que valoriza a descri¢do e a explicacdo dos
fendmenos investigados a partir de entrevistas e observacbes, na qual a construcdo do
conhecimento ocorre pela interacdo constante entre 0s pesquisadores e 0s participantes
(DUARTE, 2002).

3.2 Campo de estudo

A pesquisa foi realizada no municipio de Quixada-CE, distando 158 km da Capital
do estado, Fortaleza, e pertencente a Macrorregido do Sertdo Central do estado do Ceara. O
municipio foi pioneiro na implantacdo do Programa Salude da Familia (PSF) e se destaca ainda
por contar com uma rede de salde abrangente. Atualmente, dispde de 22 ESF, com cobertura
de 51,16%, 02 Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF), 01 equipe de Residéncia
Multiprofissional e 17 Equipes de Salude Bucal.

Quixada apresenta uma densidade de 37,6 hab/Km?, inferior a densidade média
estadual, que é em torno de 55,0 hab/Kmz2. E considerado um municipio de porte médio
(populacdo entre 50 a 100 mil habitantes) em fungéo da sua populacdo de 87.728 habitantes
(Estimativa IBGE, 2019), apresentando indice de Desenvolvimento Humano (IDH) de 0, 659
e encontra-se em 14° no estado do Ceara.

O municipio possui uma rede de saude composta por estabelecimentos de saude
com gestdo municipal, gestdo estadual e gestdo dupla. A maioria dos estabelecimentos € de
gestdo municipal, contando com 18 Unidades Basicas de Saude (UBS), sendo 05 na zona urbana
e 11 na zona rural. Possui 02 hospitais pélo, sendo um préprio e o outro prestador de servicos

conveniado com o municipio, 01 unidade de Vigilancia em Saude, 01 Secretaria Municipal de
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Salde, 01 Central de Assisténcia Farmacéutica (CAF), 02 Centros de Atencdo Psicossocial
(CAPS), sendo um CAPS Geral e um CAPS Alcool e Drogas, 02 equipes do NASF, 01 Unidade
de Pronto Atendimento 24 horas (UPA 24 horas), 01 Academia da Saude, 01 central de
Regulacdo e 01 Servico de Atendimento Especializado (SAE). Sob a gestdo estadual, ha 02
Unidades Moveis de Urgéncia (SAMU), 01 Coordenadoria Regional de Saude (8° CRES) e 01
Policlinica. Na gestdo dupla, temos em Quixada 01 Hemocentro (Hemoce de Quixada), que é
de esfera estadual em parceria com a gestdo municipal, assim justificando a dupla gestdo
(RELATORIO DE GESTAO, 2017).

Também ha& no municipio 01 equipe da Residéncia Integrada em Saude (RIS),
parceria da Prefeitura Municipal de Quixada com a Escola de Saude Publica do Ceara, com
uma turma composta por 13 profissionais entre enfermeiros, educador fisico, psicélogo,
assistente social, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, nutricionista e cirugido dentista. Além
dos residentes, 0 municipio recebe, por convénio com o Programa Mais Médicos, profissionais
que desempenham suas funcdes na Estratégia Satde da Familia (RELATORIO DE GESTAO,
2017).

3.3 Populagdo e amostra

A amostra do estudo foi composta por 12 pessoas que estavam em tratamento para
hanseniase e que eram residentes no municipio de Quixada-CE, entre os meses de junho e julho
de 2019.

Os critérios de inclusdo foram: ter sido diagnosticado para hanseniase no municipio
de Quixada-CE; estar em tratamento para hanseniase no momento da entrevista; e ser residente

no municipio.

3.4 Coleta dos dados

Os participantes foram identificados através das fichas do Sistema de Informacéo
de Agravos de Notificacdo (SINAN) cadastradas no municipio de Quixada-CE.

Apos a identificacdo dos participantes, estes foram abordados no momento da
consulta para a tomada da dose mensal supervisionada. Em trés casos, o contato foi realizado
atraves de visita domiciliar, pois ap0s varias visitas a UBS nas datas agendadas para a dose
mensal supervisionada o paciente ndo compareceu, sendo necessario a busca pela visita

domiciliar. Nesse contato inicial, foram apresentados aos participantes os objetivos da pesquisa
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e, aos que aceitaram participar, foi procedida a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (APENDICE A).

A coleta de dados ocorreu através de entrevista individual, em ambiente reservado,
guiada por formulario semiestruturado (APENDICE B) constituido por dois blocos: sendo o
primeiro bloco referente as variaveis sociodemograficas e clinicas do paciente com hanseniase;
no segundo bloco buscou-se conhecer a trajetdria do paciente até o diagndstico, permitindo ao
entrevistado discorrer livremente sobre a tematica do estudo.

O primeiro bloco abordou dados sociodemogréficos e clinicos sobre a hanseniase,
a saber: idade, sexo, condicdo de unido, escolaridade, renda, nimero de pessoas residentes no
mesmo domicilio, periodo entre o inicio dos sintomas e a primeira procura por atendimento,
local do primeiro atendimento, qual o primeiro profissional foi procurado, conduta no primeiro
atendimento, nimero de atendimentos antes do diagndstico, tempo entre o surgimento dos
sinais e sintomas e o diagnostico, tempo entre o primeiro atendimento e o diagndstico, forma
clinica, classificacdo operacional e Grau de Incapacidade Fisica (GIF) no diagnéstico. Esses
dados forneceram o perfil sociodemografico e clinico dos individuos e foram complementados
com 0s registros nos prontuarios dos participantes.

O segundo bloco consistiu da analise qualitativa do estudo, no qual o paciente pode
discorrer livremente sobre as seguintes questdes norteadoras: “Como surgiram os primeiros
sinais e sintomas da hanseniase?”’; “Vocé usou ou fez uso de tratamentos caseiros? Se positivo,
quais?”; “Depois que surgiram 0s primeiros sintomas da hanseniase, por quais tipos de
atendimentos (profissionais) e tratamentos vocé passou?”; “Durante o periodo entre apresentar
0s sintomas e receber o diagndstico de hanseniase, como vocé se sentiu?”’; “Como foi para vocé
receber o diagnostico de hanseniase?”’; e “Para vocé, o que € ter hanseniase?”. As falas foram
gravadas em aparelho digital e transcritas na integra pelo pesquisador. Os participantes foram
codificados de forma aleatoria, utilizando sequéncia de letras e nameros (ex. P1), para garantia

de anonimato.

3.5 Analise dos dados

A analise dos dados foi baseada na técnica do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC),
que considera a discursividade como caracteristica principal do pensamento coletivo,
preservando-a em todas as etapas da pesquisa. Essa técnica metodoldgica busca organizar os
dados qualitativos de diferentes naturezas, apresentando como proposta a anélise do material
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coletado, destacando as ideias centrais e as suas expressdes-chave, compondo discursos na
primeira pessoa do singular (LEFEVRE; LEFEVRE, 2003).

De acordo com os conceitos de Leféevre e Lefevre (2003), sdo utilizadas cinco
figuras metodoldgicas para elaboragdo do DSC e tratamento dos dados:

a) expressdes-chave - constituem trechos dos discursos que revelam a esséncia do
depoimento do sujeito entrevistado. As expressdes-chave séo a base para a
formulacéo do DSC;

b) ideias centrais - expressdes que descrevem, de maneira concisa e precisa, 0
sentido de cada discurso analisado;

c) ancoragem - expressdo linguistica que se refere a uma dada teoria, ideologia ou
crenca do pesquisador e que apoia as expressdes-chave;

d) discurso individual ou discurso-sintese - formado pelo agrupamento das
expressoes-chave de cada depoimento que tém a mesma ideia central ou
ancoragem; e

e) discurso do sujeito coletivo - figura principal que, ao final da organizacao dos
depoimentos, formam as categorias. Representa os discursos de maneira coletiva
e objetiva tornar mais clara uma dada representagéo social.

Na pesquisa, foram utilizadas trés figuras metodoldgicas - expressées-chave, ideias
centrais e discurso do sujeito coletivo - pois estas proporcionam a reconstrucdo das
representacdes existentes no campo pesquisado de maneira mais objetiva.

A andlise dos dados foi realizada conforme conceitos propostos por Lefévre e
Lefevre (2003):

a) primeiro passo - analisar isoladamente cada questdo, ou seja, sera analisada a

questdo 1 de todos os entrevistados, a seguir a questdo 2 de todos entrevistados
e, assim, sucessivamente;

b) segundo passo - identificar e destacar em cada resposta as expressdes-chaves;

c) terceiro passo - identificar as ideias centrais, com origem nas expressdes-chave,
e acrescenta-las as colunas correspondentes;

d) quarto passo - identificar e agrupar as ideias centrais de mesmo sentido ou
sentido equivalente ou de sentido complementar;

e) quinto passo - nomear cada um dos grupamentos por 1, 2, 3 etc., criando uma
ideia central; e

f) sexto passo - elaboragdo do DSC.



32

Com suporte no contexto, a efetivacdo do DSC resume-se a analise de cada

depoimento e posterior selecdo das diferentes expressdes-chave e suas respectivas ideias

centrais. Ao final, as ideias centrais das expressdes-chave foram agregadas para se obter o DSC.

Todas as informac0es coletadas e transcritas foram organizadas em quadros,

conforme a selecdo das expressdes-chave e suas respectivas ideias centrais. E, por fim, a

formacédo do DSC.

Para a apresentacdo dos resultados, estes foram dispostos em 07 quadros-sintese

que destacam as idei

as centrais e 0s DSC correspondentes a cada questéo.

Para apoiar a analise dos dados desta pesquisa, foi utilizado o software gratuito

IRAMUTEQ (Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires) (RATINAUD, 2009), que permite diferentes processamentos e analises

estatisticas de textos produzidos. Este realiza cinco modalidades de analises: estatisticas

textuais classicas; pesquisa de especificidades de grupos; classificacdo hierarquica descendente;

analises de similitude e nuvem de palavras (SOUZA et al., 2018). Nesta pesquisa foi utilizada

a técnica de nuvens de palavras, na qual o IRAMUTEQ realiza o agrupamento das falas e as

organiza graficamente em funcio da sua frequéncia. E uma anélise lexical mais simples, porém

graficamente bastante interessante, na medida em que possibilita rapida identificacdo das
palavras-chave de um corpus (CAMARGO; JUSTO, 2013). Na Figura 1 abaixo, estd

representada uma nuvem de palavras através do uso do software.

Figura 1 — Nuvem de palavras
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Kami (et al., 2016).
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Assim, cada resposta para as questdes abertas caracterizou um texto e o conjunto
desses textos constituiu o corpus de analise desta pesquisa. Ressalta-se que o software € uma
ferramenta para processamento dos dados, portanto, ndo conclui essa analise, jA que a

interpretacdo é essencial e € de responsabilidade do pesquisador.

3.6 Consideracdes Eticas

O presente estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal do Cearé e aprovado sob o parecer de nimero 3.358.162 (ANEXO A). A pesquisa
seguiu as recomendacdes da Resolugdo n° 466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS)
sobre pesquisas que envolvem seres humanos (BRASIL, 2013). O anonimato dos participantes
foi mantido e os resultados da pesquisa foram utilizados somente para fins cientificos.
Todos os entrevistados foram previamente informados dos objetivos do estudo,
inclusive da utilizagdo do gravador, ocasido em que lhes foram assegurados o anonimato e a
possibilidade de desisténcia. Todos assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) antes de participar do estudo, ndo havendo comprometimento da assisténcia prestada.
Para a realizacdo da pesquisa de campo, foi efetuado um contato prévio com a
equipe gestora do municipio escolhido para o campo de estudo. A pesquisa de campo somente
foi iniciada ap6s manifestacdo de acordo da Secretaria Municipal de Saude.
Obedecendo aos aspectos éticos e também legais da pesquisa envolvendo seres
humanos, o estudo foi norteado pelos principios basicos da Bioética - autonomia, nao
maleficéncia, beneficéncia e justica, visando assegurar os direitos e deveres que dizem respeito

a comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao Estado (BRASIL, 1996).
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4 RESULTADOS E DISCUSSOES

4.1 Perfil sociodemografico e clinico dos individuos

Os 12 entrevistados tinham entre 20 e 75 anos, resultando em uma média de idade
de 54,3 anos. O perfil predominante revelou: maioria do sexo masculino (N=8); em parceria
fixa (N=6); com renda mensal de um salario minimo; ensino fundamental incompleto (N=5); e
em coabitacdo com mais de quatro pessoas no mesmo domicilio (N=7).

Sobre o tempo de inicio dos sintomas, sete participantes relataram uma média de
um ano, porém esse tempo variou de dois até mais de 18 anos. O profissional que se destacou
no primeiro atendimento de suspeicdo foi o médico, citado por 11 individuos. Apenas um
participante citou o enfermeiro.

As formas clinicas se apresentaram de maneira quase homogénea nos individuos,
nas quais: um apresentou a forma indeterminada; trés a tuberculdide; trés a dimorfa; duas a

virchowiana; e trés ndo foram registradas. Apesar dessa distribuigdo, percebe-se uma
predominancia do tratamento multibacilar (N=9), o que ndo coincide com os resultados acima.

Um dado que necessita de alerta esta relacionado ao Grau de Incapacidade Fisica
(GIF), pois apenas cinco possuiam registro dessa avaliacdo, resultando em GIF zero. Porém, a
incompletude dos prontuérios nos leva a refletir se a falta de registro se deve a ndo realizacéo
da avaliacao neuroldgica simplificada.

Quanto ao tempo entre o primeiro atendimento e o inicio do tratamento, verificamos
que: em 8 prontuarios de atencdo primaria ndo havia registros de atendimentos anteriores,
inclusive na rede privada; e dos 4 restantes, em dois, o intervalo foi de mais de quatro meses e
nos outros dois, de 20 dias. Outro ponto que reduziu a fidelidade desse dado foi o viés de
memoria do entrevistado.

Quanto ao uso de tratamentos caseiros, 10 pacientes mencionaram gue nao 0s

usaram e apenas dois referiram que usaram casca de ameixa, aroeira e cha de arruda.
4.2 Anélise do discurso
Os resultados a seguir estdo apresentados em quadros (quadros-sintese) que

destacam as ideias centrais correspondentes a cada questdo. Apds a apresentacao dos resultados,

cada quadro é analisado e discutido.
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Os quadros abaixo abordam os resultados das seguintes indagac6es: Como surgiram
0s primeiros sinais e sintomas da hanseniase?; Depois que surgiram 0s primeiros sintomas da
hanseniase, por quais tipos de atendimentos (profissionais) e tratamento vocé passou para
descobrir que tinha a doenca?; Quais dificuldades vocé enfrentou para saber que tinha a
doenca?; Quais as facilidades vocé enfrentou para saber que tinha a doenca?; Como foi para
vocé receber o diagnostico de hanseniase?; Como vocé se sentiu durante o tempo em que vocé
ndo sabia que doenca tinha (tempo entre os sintomas e o diagnostico de hanseniase)?; Para vocé,

como é ter hanseniase?

Quadro 1 — Sintese das Ideias centrais e DSC que emergiram da seguinte indagacdo: Como

surgiram os primeiros sinais e sintomas da hanseniase?

Ideias Centrais
Ideia central 2 Ideia central 3

Ideia central 1 Ideia central 4

Falta de
Mancha preocupacdo com Carocos Dorméncia
0s sintomas
“Apareceu uma “Levei uma
manchinha no ombro queimadura em
que foi crescendo cima, porque o brago
(P.1). Iniciou com era dormente (P.5).
uma mancha no Comegou com uma

braco (P.5). Em 2001
iniciou com uma
mancha nas costas
que a gente pensava
que era um impinge,
era bem
pequenininha (P.6).
E as manchas néo se
acabam de jeito
nenhum, ndo regride
(P.7)".

“Fu deixei para la
(P.1). Eu nem ligava,
pois ndo sentia nada
(P.12) .

“Comeg¢ou com uns
carocos, uns
mondrongos

medonhos no corpo
todo (P.3). Ja faz 1
ano que nasceram
dois carocos (P.9) .

dorméncia nos pés
(P.7). Eu néo sentia
nada até eu cair de
moto e 0 cano de
escapacao pegou no
meu pé e na minha
coxa, queimou e eu
nao senti (P.8).
Comecei a sentir por
uma dorméncia na
testa, poderia bater e
ndo doia (P.10)".

Fonte: Dados da pesquisa, extraidos da entrevista.

A temaética desenvolvida sobre como surgiram os primeiros sinais e sintomas da

hanseniase, junto a esses sujeitos, forneceu quatro ideias centrais (IC): 12 IC: Mancha; 22 IC:

Falta de preocupacdo com os sintomas; 32 IC: Carocos; e 42 IC: Dorméncia.

Em relacdo a primeira, terceira e quarta IC, os pacientes relatam que os primeiros

sinais e sintomas que surgiram foram as manchas na pele, caro¢os e dorméncia. Segundo o

Boletim Epidemioldgico (BRASIL, 2018), os principais sinais e sintomas da hanseniase s&o:



areas da pele, ou manchas esbranquicadas, acastanhadas ou avermelhadas; alteracfes de
sensibilidade ao calor e/ou dolorosa, e/ou ao tato; formigamentos, chogues, caimbras nos bracos
e pernas, que evoluem para dorméncia — a pessoa se queima ou se machuca sem perceber;
papulas, tubérculos e nddulos (carogos); diminuicdo ou queda de pelos; pele infiltrada, com
diminuicao ou auséncia de suor local.

Em um estudo realizado no Centro de Saude Escola no municipio de Belém-PA,
ressalta que os sinais e sintomas da hanseniase apresentam algumas peculiaridades, como
alteracbes de sensibilidade e auséncia de prurido, porém 95% dos participantes tiveram
diagndsticos tardios. Embora sejam sinais e sintomas caracteristicos, o diagnéstico tardio dessa
enfermidade favorece o agravamento dos sintomas e o surgimento de sequelas fisicas
(CARNEIRO et al., 2017).

Mesmo com algumas peculiaridades e diagndstico diferencial, ainda ha um grande
namero de exames realizados e diagnosticos errados na hanseniase. Alguns sinais e sintomas
sdo comparados aos de outras dermatoses, porém exames e testes especificos podem ser
utilizados juntamente com o exame clinico na primeira consulta para definicdo do tratamento e
para um acompanhamento adequado do paciente (BRASIL, 2016; AQUINO et al., 2015).

Na segunda IC, o discurso dos pacientes menciona a falta de preocupacéo com 0s
sintomas. Eles afirmaram que muitas vezes sentiam alguma coisa, mas ndo deram muita
importancia. O que ocasionou a demora na busca pelo diagnostico.

Martins e Iriart (2014) destacaram em seu estudo sobre o itinerario terapéutico de
pacientes com diagnostico de hanseniase em Salvador-BA, que varios interlocutores ndo deram
importancia para os sinais, sintomas e limitacdes, retardando a busca de ajuda médica, que

somente ocorreu quando os sintomas persistiram, incomodaram ou assumiram aspecto feio.

Quadro 2 — Sintese das Ideias centrais e DSC que emergiram da seguinte indagagdo: Depois
que surgiram o0s primeiros sintomas da hanseniase por quais tipos de atendimentos

(profissionais) e tratamento vocé passou para descobrir que tinha a doenga?

(continua)
Ideias Centrais
Ideia central 1: Ideia central 2: Ideia central 3:
Atendimento médico e de Usei medicamentos N&o usei nenhum
enfermagem medicamento
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(continuacdo)

“Passei S0 pela médica do
posto (P.1). Primeiro pro
posto para saber 0 que era.
La o doutor Job encaminhou
(P.3). S6 por atendimento
médico pelo plano de saude
(P.5). Passei por trés
médicos. Dois do postinho
em Ibicuitinga, mas ndo
sabiam o que era, passaram
remédio, mas eu ndo usei. Ai

fui  para a consulta
particular, onde foi
descoberto (P.9). Me

consultei com primeiro com
um médico particular, depois
com o medico do posto e

“Passava so uma pomada de
micose e ndo melhorava
(P.2). Antes de ir pro médico
eu usei medicamento de
micose (P.6). Usei
medicamento para dor nas
juntas (P.10). Passei pelo
médico do posto, ele achou
gue seria uma micose e
passou uma pomada (P.12).
Passou uma injecdo que nao

“Ndo usei nenhum remédio
antes desse (P.11) .
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depois com o especialista
(P.10). Tive varios
atendimentos. Com a
enfermeira, com a doutora
(P.2)".
Fonte: Dados da pesquisa, extraidos da entrevista.

melhorou nada (P.2) .

A anélise da pergunta “por quais tipos de atendimentos (profissionais) e tratamento
VOCé passou para descobrir que tinha a doenga, depois que surgiram 0s primeiros sintomas da
hanseniase”, forneceu 03 ideias centrais: 1* IC: Atendimento médico e de enfermagem; 2°* IC:
Usei medicamentos; e 3% IC: N&o usei medicamentos.

Em relacdo a primeira IC, pode-se verificar que o paciente passou por atendimento
médico e de enfermagem. Os pacientes relataram ter realizado consulta com medicos das
Unidades Bésicas de Salde, outros mencionam atendimento médico por consulta particular e
por atendimento com médico especialista. Foi destacado no discurso que mesmo ap6s consulta
com mais de um medico da atengdo primaria o paciente ndo obteve o diagnostico da doenca,
apenas quando realizou consulta com médico particular ou com médico especialista o
diagnostico foi confirmado e iniciado tratamento.

Em um estudo realizado em Belem-PA, Carneiro et al. (2017) destaca que a ha uma
fragilidade nos servicos de satde do SUS, pois os usuarios percorrem um longo caminho para
chegar ao diagndstico correto, optando muitas vezes, por um servico particular por acreditarem
que o atendimento é mais rapido, porém mesmo nos servigos particulares o diagnostico nem

sempre é correto.
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Outro estudo apresentou em seus resultados que a maioria dos pacientes
entrevistados recebeu o diagnostico da hanseniase muitos meses depois de ter iniciado a busca
pelo tratamento. Relatou também que um dos pacientes teve o diagnostico apds ter passado por
varios médicos particulares e que outro paciente, mesmo apresentado um sintoma tipico da
doenca, como a falta de sensibilidade nos membros distais superiores e inferiores, percorreu
muitos especialistas até chegar ao centro de referéncia e ter o diagndstico da hanseniase
(MARTINS; IRIART, 2014).

Na segunda IC os pacientes mencionam que usaram algum tipo de medicamento
antes do diagndstico da hanseniase. No discurso, percebeu-se que alguns pacientes aludem a
automedicacdo, outros a indicagdo médica de analgésicos e pomadas para micose. Alguns
profissionais confundiram os sinais e sintomas da hanseniase com algumas dermatoses.

Martins e Iriart (2014), em um estudo realizado em Salvador-BA com pacientes em
tratamento de hanseniase, mostraram que varios entrevistados recorreram a automedicacao,
buscando ajuda nas farmacias; outros pacientes foram tratados com analgésicos e injecfes de
penicilina; outros confundiram as manchas com dermatoses e as dorméncias com problemas
reumatoldgicos.

Percebeu-se nos discursos dos pacientes que alguns percorreram um longo caminho
até chegar ao diagnostico, varios atendimentos com médicos, médicos especialistas,
enfermeiras, além do diagnostico errado. Tudo isso proporciona um diagndstico tardio, o que
além de favorecer o agravamento da doenca, pode interferir negativamente na qualidade de vida
dos pacientes.

Além da evolucdo natural da hanseniase e suas complicagdes ocasionarem prejuizo
ao doente, a alta frequéncia de diagnosticos incorretos tem uma importancia significativa nesse
impacto negativo (AQUINO et al., 2015).

Aquino et al. (2015), em estudo realizado em Recife-PE sobre a peregrinagéo de
individuos com suspeita de hanseniase até o diagndéstico definitivo, declara que varios usuarios
buscaram diversas unidades de saude, durante meses ou anos, até receberem o diagnostico
correto, sugerindo a baixa qualificacdo nos servicos de salde para reconhecer 0s sinais e
sintomas da hanseniase que podem ser confundidos com outras patologias, proporcionado o
diagnostico incorreto. Porém, por se tratar de uma doenga endémica na regiao, é necessario a

suspeicao clinica para o diagndéstico da doenca.



Quadro 3 — Sintese das Ideias centrais e DSC que emergiram da seguinte indagacao: Quais

dificuldades vocé enfrentou para saber que tinha a doencga?
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Ideias Centrais

Ideia central 1:
Nao

Ideia central 2:
Demora no

diagnostico para
agendar exames e
especialistas

Ideia central 3:
Falta de interesse

pessoal

Ideia central 4:
Falta de
conhecimento de

alguns profissionais

pessoa morre e ndo é
atendido (P.7) .

“Demorou a ter 0 “A falta de
diagndstico  (P.2). conhecimento de
Demorou foi muito | “4 dificuldade foi | alguns profissionais
“Ndao enfrentei (P.1). | (P.10). A falta do | mais eu, pois eu | (P.9). Passei por
O meu diagnostico | exame no hospital | deveria ter tomado | alguns médicos que
foi imediato (P.8) ”. | por muito tempo | providéncia mais | ndo sabiam o que
(P.6). Demora muito | cedo, mas fui | era. Aqui ndo tinha
marcar pela central | deixando passar | um  meédico que
de marcacédo. A (P.9) . conhecia bem isso

(P.4). O médico ndo
sabia (P.11)".

Fonte: Dados da pesquisa, extraidos da entrevista.

A andlise dos discursos dos pacientes sobre as dificuldades enfrentadas para saber
que tinham a doenca forneceu quatro ideias centrais: 12 IC: Ndo; 22 IC: Demora no diagnostico,
para agendar exames e especialistas; 3% IC: Falta de interesse pessoal; e 4% IC: Falta de
conhecimento de alguns profissionais.

Na primeira IC alguns pacientes mencionaram ndo terem enfrentado dificuldades
para saber se tinha a doenca e o diagndstico foi imediato. Contrapondo com a segunda IC, onde
0s pacientes destacaram a demora no diagnéstico e a demora para agendar exames e
especialistas como uma dificuldade.

Outra dificuldade apresentada no discurso dos pacientes foi destacada na quarta IC
- a falta de conhecimento de alguns profissionais de salde. Alguns pacientes relataram ter
passado por varios médicos que ndo suspeitaram da hanseniase e que ndo tinham o
conhecimento sobre a doenca.

A hanseniase é uma enfermidade que esta relacionada a falta de informac&o. Apesar
de ter cura, do diagnostico ser predominantemente clinico e do tratamento ndo exigir custos
elevados, o desenvolvimento da doenca é prejudicado por essa falta de informacgdes que pode
ocasionar o diagnostico tardio, um tratamento prolongado e dificuldades na adeséo do paciente.
Outro fator que também prejudica o desenvolvimento da doenga é a falta de acesso dos servigos
de saude (SAVASSI; MODENA, 2015).
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O itinerario terapéutico dos usuarios em busca de diagndéstico e tratamento corretos
é, muitas vezes, postergado devido ao desconhecimento do profissional e da populacéo sobre a
doenca, a demora do diagnostico, os resultados de exames negativos e o diagnostico incorreto
(CARNEIRO et al., 2017).

Dessa maneira, o longo caminho percorrido pelo paciente com hanseniase € um
indicativo do despreparo dos profissionais da saude, tornado fundamental a educacéo
permanente. Na atencdo bésica & importante a realizacdo de acbes educativas mais
participativas, que proporcionem uma relacdo horizontal entre o profissional e a populagéo
assistida, além da capacitacdo do agente comunitario de salude na identificacdo de casos
suspeitos (AQUINO et al., 2015).

Em um estudo realizado por Savassi e Modena (2015), que teve como objetivo
descrever a percepcdo de médicos que atuam na atencdo priméria acerca de hanseniase,
realizado na cidade de Betim-MG, os entrevistados destacaram que ha uma insuficiéncia de
educacdo permanente para o acompanhamento de pessoas com hanseniase e também um
desconhecimento acerca da doenca na graduacdo, resultando em um despreparo para
diagnosticar a doenca e, com isso, ocasionando um diagndstico tardio que pode levar ao
agravamento da enfermidade.

Outro estudo realizado por Moreno, Enders e Simpson (2008), que avaliou as
capacitacOes para o diagndstico de hanseniase a partir da opinido de médicos e enfermeiros,
destaca que os profissionais ndo se sentiam capacitados para desenvolver a¢des de controle da
hanseniase antes de receber o treinamento de clinica em hanseniase. Alguns profissionais
responderam que mesmo apos o treinamento ainda ndo se sentiram seguros. 1sso demonstra que
ainda existe uma caréncia de capacitacdo, prejudicando as ac¢Ges de controle da hanseniase,
indicando que a educacéo permanente é fundamental para a pratica do profissional da saude.

Vale salientar a importancia do diagnostico precoce através da educacao em saude
da populacdo e da educacéo permanente dos profissionais em todos os niveis de atencdo a saude,
sendo capaz de provocar um impacto na diminuicdo do tempo de espera e do caminho para o
diagnostico (CARNEIRO et al., 2017; BRASIL, 2016).

Segundo as Diretrizes para vigilancia, atencdo e eliminagdo da hanseniase como
problema de salde publica (BRASIL, 2016), as a¢cdes de educacdo em salde devem ser
direcionadas as equipes de saude, aos casos suspeitos e doentes e ao publico em geral,
objetivando: incentivar a demanda espontanea de doentes e contatos nos servigos de salde para
exame dermatoneuroldgico; eliminar falsos conceitos relativos a doenca; informar quanto aos

sinais e sintomas da hanseniase e importancia do tratamento oportuno; adotar medidas de



41

prevencdo de incapacidades; estimular a regularidade do tratamento do doente e a realizacéo do
exame de contatos; informar os locais de tratamento; alem de orientar o0 paciente quanto as
medidas de autocuidado. Dessa forma, é responsabilidade das trés esferas de governo trabalhar
em parceria com as demais instituicdes e entidades da sociedade civil para a divulgacdo de
informacdes atualizadas sobre a hanseniase.

Moreno, Enders e Simpson (2008) destacaram em seu estudo, cujo objetivo foi
avaliar as capacitacdes a partir da opinido de médicos e enfermeiros das ESF no estado do Rio
Grande do Norte, que existe uma necessidade urgente de educagdo permanente, com enfoque
em hanseniase, destinada aos profissionais da atencdo béasica. Destacam também que a
capacitacdo profissional depende de bons treinamentos e da conscientizagdo que pode ser
alcancada com a educacgdo permanente.

Em um estudo realizado no municipio do Rio de Janeiro-RJ por Silva e Paz (2010),
com o objetivo de compreender como a equipe multiprofissional significa a realizacdo das
atividades de educacdo em satde no Programa de Controle da Hanseniase na rede basica, foram
apresentados como resultados que os contetidos educativos ligados ao programa, que tém como
base informagdes técnicas, sdo pouco utilizados pelos participantes do estudo, tornando o
processo educativo prejudicado. Os autores destacam também, que as a¢Bes de educacdo em
salde, realizadas pela equipe de saude, sdo tradicionais e tecnicistas, onde ha uma imposicao
dos contetidos que os pacientes precisam saber, ndo contribuindo para o um agir critico da
realidade social.

Ja a terceira IC expressa que a falta de interesse pessoal foi uma dificuldade para o
diagnostico da doenca. Alguns pacientes relataram que a maior dificuldade foi a falta de
importancia que eles mesmos deram aos sinais e sintomas aparentes.

No estudo de Martins e Iriart (2014), varios entrevistados ndo deram importancia
aos sinais, sintomas e limitagbes, os quais demoraram muito para se desenvolver e nédo
incomodavam. Outro fator que contribuiu na demora para buscar ajuda profissional foi a
automedicacdo. A decisdo de buscar ajuda médica s6 ocorreu quando 0s sinais e sintomas se

tornaram mais evidentes, incomodaram e assumiram um aspecto feio.
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Quadro 4 — Sintese das Ideias centrais e DSC que emergiram da seguinte indagacao: Quais as

facilidades vocé enfrentou para saber que tinha a doenca?

Ideias Centrais

Ideia central 1: Ideia central 2: Ideia central 3: Ideia central 4:

Rapido diagnostico N&o houve Atendimento Conhecimento
facilidades médico

“Doutora logo “O atendimento no
suspeitou da doenca. | “Nao (P.7). Nao teve | posto de  salde
Acertaram logo | (P.2). Nenhuma | (P.12). O | “Médica com bom
(P.1). Afacilidade foi | (P.10). O | atendimento foi | conhecimento (P.8)
que tive um | diagnostico foi dificil | répido. Bom | ”
diagnostico  rapido | (P.9) . atendimento médico
(P.5)". (P.6) .

Fonte: Dados da pesquisa, extraidos da entrevista.

A temética desenvolvida junto aos pacientes sobre que facilidades enfrentou para
saber que tinha a doenca, resultou em quatro ideias centrais: 12 IC: Rapido diagnostico; 22 IC:
N&o houve facilidades; 32 IC: Atendimento; e 42 IC: Conhecimento médico.

Ao analisar o discurso coletivo, verificou-se que a maioria dos pacientes
responderam que ndo houve facilidades para o diagndstico da hanseniase. O que pode se
confirmar pelo discurso anterior onde os pacientes relataram vérias dificuldades para saber que

tinham a doenca. Porém, é importante destacar que dois pacientes mencionaram que 0
diagnéstico foi rapido e dois elogiaram o bom atendimento na Unidade Bésica de Salde. E
importante destacar também que, mesmo diante da predominancia do relato de
desconhecimento dos profissionais, uma profissional se destacou positivamente nos discursos.

Para o controle efetivo da hanseniase, os profissionais na Atencdo Primaria a saude
devem estar preparados e capacitados para o diagnéstico, 0 acompanhamento e o controle do
paciente ap0s a alta, além de, principalmente, integrar os servicos que compdem a rede de

atencdo, primando por um atendimento qualificado (ARAUJO et al., 2016).

Quadro 5 — Sintese das Ideias Centrais e DSC que emergiram da seguinte indagacdo: Como foi

para vocé receber o diagnostico de hanseniase?

(continua)

Ideias Centrais
Ideia central 1: Ideia central 2: Ideia central 3:
Tranquilo e aliviado Um choque Vergonha e receio




43

(continuacdo)

“Foi muito tranquilo (P.1).
Foi normal (P.7). Fiquei
logo pensando em ficar bom
e me senti aliviado, pois

“Foi um choque (P.2). Me
senti totalmente fora de si
(P.8). Foi dificil (P.4).
Chorei muito, até hoje ainda

“No comecgo até fiquei com
vergonha, receoso com que
0 povo ia falar, s6 queria

sair de casa de calca com
vergonha (P.7)".

choro. Me senti triste (P.6).
Eu fiquei desesperada no
comego (P.12)”.

Fonte: Dados da pesquisa, extraidos da entrevista.

queria saber o que tinha
(P.10)".

A analise do discurso do sujeito coletivo sobre como foi para o paciente receber o
diagnostico de hanseniase forneceu trés ideias centrais: 12IC: Tranquilo e aliviado; 22 IC: Um
choque; e 32 IC: Vergonha e receio. Nessa andlise, foi possivel evidenciar as contraposic¢des de
ideias relacionadas a confirmacdo do diagndstico. A maioria das percepcBes foram negativas,
com relatos de tristeza, choro e vergonha.

A primeira IC destacou a tranquilidade e a confianca dos pacientes diante do
diagndstico da doenca. Alguns pacientes relataram que foi muito tranquilo receber a
confirmacdo da doenca e que se sentiram aliviados, pois ja estavam angustiados por nao
saberem o que tinham. A demora no diagndstico gerou, em alguns pacientes, esse sentimento
de alivio e tranquilidade com a confirmacao.

Ja em relagdo a segunda IC, os pacientes relataram que foi um choque receber o
diagndstico. Um paciente relatou que no inicio ficou desesperado com a noticia, mas com um
tempo e com informacdes foi ficando mais conformado. Outro paciente relatou que foi muito
dificil. Também houve relatos de choro e tristeza ao receber o diagnostico.

Na terceira IC, o discurso apresentado foi vergonha e receio com a confirmacao do
diagnostico. Houve o relato de que apds descobrir que tinha hanseniase ficou com vergonha e
receoso com o que as pessoas iriam falar.

Segundo Silva et al. (2008), apos o diagnostico de hanseniase ha uma mudanca na
histdria de vida dos sujeitos. As altera¢fes corporais levam a uma diminuicdo na qualidade de
vida, afetando, além do fisico, 0 emocional dos pacientes que se sentiram confusos com tantas
mudangas.

Dessa forma, o diagndstico pode causar um impacto emocional no individuo,
podendo apresentar varias reacdes psicologicas: negar, revoltar-se, ocultar ou revelar, inclusive
chegar a aceitacdo por meio de um processo que para cada um varia no tempo e na intensidade
(SILVA et al., 2008).

Em um estudo realizado por Silveira et al. (2014), sobre o impacto psicologico do

diagnostico em individuos em tratamento para hanseniase em Valadares-MG, destacou-se que
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as informacOes e a maneira como estas sdo repassadas pelos profissionais da salde deixaram
0s pacientes mais tranquilos e seguros durante o diagndstico, minimizando assim esse impacto.

Portanto, é possivel evidenciar que o diagndstico da hanseniase € um momento
dificil para o paciente, por se tornar um obstaculo fisico, social e pessoal, sendo necessario o
apoio e as orientacbes dos profissionais de saude para diminuir o impacto dessa situagao,
esclarecendo as duvidas e tranquilizando o paciente (SILVEIRA et al., 2014). E necessario
também que o doente tenha um tempo para compreender o diagnostico, conhecer mais sobre a

doenca, entender e comprometer-se com o tratamento (BRASIL, 2018).

Quadro-sintese 6- Ideias centrais e DSC que emergiram da seguinte indagacdo: Como vocé se
sentiu durante o tempo em que vocé nao sabia que doenca tinha (tempo entre os sintomas e 0

diagnostico de hanseniase)?

Ideias Centrais

Ideia central 1:
Indiferenca

Ideia central 2:
Ansiedade

Ideia central 3:
Medo

“Nem me preocupei (P.1).
No comeco ndo ligava, pois
achava que ndo era nada
(P.2). N&o ligava muito, mas
minha filha ficou preocupada
(P.3) .

“Fiquei preocupado (P.4).
Fiquei muito ansiosa (P.5).
Queria logo saber o que era
para iniciar o tratamento
(P.8). Ficava muito ansioso
pelo diagnostico (P.9). Me
senti angustiado, nervoso,
porque via 0 tempo passar e

“Fiquei com medo (P.6) ”.

eu ndo conseguia fazer esse
exame (P.6)”.

Fonte: Dados da pesquisa, extraidos da entrevista.

A temaética desenvolvida sobre os sentimentos do paciente durante o tempo em que
néo sabia que tinha a doenga (tempo entre os sintomas e o diagndstico da Hanseniase), forneceu
trés ideias centrais: 12 IC: Indiferenca; 22 IC: Ansiedade; e 32 IC: Medo.

Na primeira IC, o discurso dos pacientes valoriza o sentimento de indiferenca, onde
0 usuério relata a falta de preocupacdo com a espera do diagnostico. J& em relagdo & segunda
IC, os entrevistados relatam a ansiedade por essa espera. No discurso coletivo fica claro a
preocupacao e a angustia do paciente que declara o seu nervosismo com passar do tempo sem
a confirmacédo da doenca. Na terceira IC, os pacientes destacam o medo durante o tempo em
que ndo sabiam que tinham a doenca.

O individuo com hanseniase atravessa, muitas vezes, um longo caminho em busca
do diagndstico da doenca ocasionado pelo desconhecimento da populagdo, como também pelas

falhas operacionais no &mbito da atencdo a saude (AQUINO et al., 2015). Essa longa espera
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pode gerar um turbilhdo de sentimentos no portador, que deve ser acolhido para posterior
enfrentamento da doenca.

Gomes et al. (2014) sinalizaram que, em um estudo de reviséo integrativa de
literatura para investigar a producdo cientifica de enfermagem sobre os diagndsticos de
enfermagem ansiedade e medo e suas intervencdes na préatica assistencial de enfermeiros de
uma clinica médica e cirurgica, os procedimentos de enfermagem, clinica médica, realizacédo
de exames e diagndsticos sao fontes de ansiedade e medo. Ainda no estudo, o ato de “esperar”
gera varias expectativas e contetdos emocionais e esse periodo de espera pode tornar-se
angustiante, levando ao stress e a ansiedade.

Quadro 7 — Sintese das Ideias centrais e DSC que emergiram da seguinte indagacdo: Para vocé

como é ter hanseniase?

Ideias Centrais

Ideia central 1:
Cuidado e apoio

Ideia central 2:
Dificil

Ideia central 3:
Preconceito

“Eu estou me tratando e vou
ficar bom se Deus quiser (P.1).
Eu também tenho o apoio da
minha familia (P.6). Eu vivo
com cuidado (P.9) .

“Pouco dificil né (P.2). Me
aguento sofrendo (P.3). E ruim,
o cabra doente € ruim (P.4). Né
facil ndo né (P.11). Para mim
mudou  muito, pois eu
trabalhava e agora néo posso
mais (P.7). Fico triste (P.12) ”.

“As vezes tem gente que trata

mal a gente, acha que é uma
doenga que ndo tem cura. As
vezes despreza (P.2). Se alguém
souber que tenho eu vou ser
rejeitado  pela  sociedade,
principalmente  pelos  meus
colegas de trabalho. Hoje ainda
ha preconceito (P.8). A familia
se afastou (P.11)".

Fonte: Dados da pesquisa, extraidos da entrevista.

Os discursos do sujeito coletivo sobre o como é ter hanseniase, apresentaram-se em

trés ideias centrais: 12 IC: Cuidado e apoio; 22 IC: Dificil; e 32 IC: Preconceito.

Na primeira IC, os pacientes destacam o cuidado e apoio na convivéncia com a

doenca. Um paciente afirma que ter o apoio da familia para o enfrentamento da hanseniase torna
o0 dia a dia mais leve, diminuindo as angustias e preocupagdes. Outro paciente relata que ter
hanseniase é viver com cuidado.

Segundo Cid et al. (2012), o apoio da familia é fundamental no enfrentamento da
hanseniase e no seu sofrimento pela doenca. Eles destacam também, a importancia do
desenvolvimento de a¢des de educagdo em salde com a familia, pois esta é uma fonte de apoio
no tratamento dessa enfermidade tao estigmatizante.

Em um estudo realizado por Nunes, Oliveira e Vieira (2008), com o objetivo de

conhecer a percep¢do de pessoas em tratamento para hanseniase sobre sua doenga, evidenciou
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que o apoio do marido, dos filhos e irmédos é muito importante. Um sujeito do estudo afirma
que o apoio do conjuge foi imprescindivel para o enfrentamento de sua condicao.

J& a segunda IC, considera, com base nos discursos dos pacientes, que ter
hanseniase é dificil, € ruim. Também ha relatos de sofrimento e tristeza no dia a dia com a
doenca.

Ainda sobre o estudo de Nunes, Oliveira e Vieira (2008), ficou evidenciado, através
das falas dos sujeitos da pesquisa, que a hanseniase acarretou um sofrimento psiquico para 0s
pacientes em tratamento, pois apresentaram sensacOes de ansiedade, depressédo, tristeza e
nervosismo. Dessa forma, para os autores, ter hanseniase consiste em tristeza, sofrimento,
preocupacao, angustia e sentimento de impoténcia.

Em relacdo a terceira IC, pode-se verificar no discurso que ter hanseniase é ser
desprezado, é sofrer preconceito. Ha relatos de que existem pessoas que tratam mal os
pacientes, pois acreditam que hanseniase ndo tem cura. Um paciente relata que se alguém
souber gque ele tem hanseniase, vai ser rejeitado pela sociedade, principalmente pelos colegas
de trabalho. Outro paciente relata o afastamento da familia nesse momento dificil.

O preconceito esta presente na realidade dos portadores de hanseniase, ndo so6 pela
populacdo, mas do préprio paciente, que muitas vezes escondem sua condicdo com medo da
reacao das pessoas. Vencer o preconceito € um grande desafio da doenca, pois ele ainda existe,
sendo mais resistente que a préopria enfermidade (CID et al., 2012).

O discurso do sujeito coletivo sobre ter hanseniase corrobora o estudo realizado por
Nunes, Oliveira e Vieira (2008), no qual os sujeitos pesquisados percebem a hanseniase como
uma doenca ruim, uma experiéncia horrivel, que sentem discriminacdo dos amigos, familiares
e pessoas proximas. Tudo isso acarreta tristeza, medo e vergonha. Assim, o estudo evidenciou
que ser portador de hanseniase, mesmo nos dias atuais, significa estar vulneravel a
discriminacao e ao preconceito da populacao.

A pessoa com hanseniase esta sujeita a sofrer preconceito e a uma diminui¢do na
qualidade de vida que pode ser acentuado pela presenga das incapacidades fisicas. Mesmo
sendo um problema antigo e existir campanhas educativas para combaté-lo, o estigma ainda
estd presente no cotidiano desses pacientes e desafia os profissionais da saude (CARVALHO
et al., 2016). Dessa maneira, refletir sobre hanseniase € refletir sobre uma doenga negligenciada
pelas politicas publicas em relagdo a equidade, acessibilidade e universalidade de um pais
endémico e que possui uma historia passada e ainda presente nos dias atuais de repulsa e medo
por ser contagiosa e mutilante, além de provocar rejeicédo, discriminacao e exclusao do paciente
com hanseniase da sociedade (NUNES; OLIVEIRA; VIEIRA, 2008).
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O estigma e preconceito em relacdo a hanseniase tem uma forte relacdo com o
passado da doenca, que era conhecida como lepra, ndo havendo tratamento para os doentes que
eram excluidos do convivio familiar e da sociedade e internados em leprosarios, uma
enfermidade que gerava medo na populacdo (CID et al., 2012). Na década de 70, no Brasil,
ocorreu a mudanca da terminologia da doenca de lepra para hanseniase, na tentativa de diminuir
0 medo, exclusdo e estigma dos pacientes, porém, mesmo ap0s anos, a palavra lepra ainda
apresenta um sentido depreciativo (LANA et al., 2014).

O estigma é definido como uma disposicéo social que acarreta a desqualificacdo de
pessoas ou grupos, tornando-os incapazes de conviver em sociedade. O estigma da hanseniase
esta relacionado a tradicdo religiosa, pois diminuia o papel social do paciente ao associa-lo a
doenca com crengas sobre punicgdo divina. Contudo, o estigma e preconceito ainda se encontram
presentes na realidade da hanseniase nos dias atuais devido a caréncia de informacao em relacédo
a doenca, transmissdo, tratamento e cura (PINHEIRO; SIMPSON, 2017).

O combate ao preconceito presente na vida do paciente com hanseniase e, junto a
isso, as dificuldades encontradas para sua insercdo na sociedade, estdo associadas a adocao de
praticas inclusivas pelos servicos de salde e de a¢cdes que promovam o diagndstico precoce e a
prevencdo de incapacidades (DIAS; PEDRAZZANI, 2008).

Dias e Pedrazzani (2008) sinalizaram, em um estudo realizado em um municipio
do estado de Minas Gerais, que as politicas publicas no setor da hanseniase implementadas
naquele estado, através da educacdo permanente, modificaram a realidade local, pois
diminuiram a prevaléncia da doenca, reduziram a taxa de abandono, aumentaram o acesso ao
tratamento e melhoraram a qualidade do atendimento e, dessa forma, contribuiram para a
reducdo da exclusdo social dos portadores de hanseniase.

Nesta pesquisa, um paciente relatou a ocultacdo da doenga diante da possibilidade
de rejeicdo e preconceito. Essa percepcdo vai ao encontro do estudo realizado por Nunes,
Oliveira e Vieira (2008), no qual alguns pacientes preferiram ocultar a doenga de outras pessoas,
para se proteger do estigma da hanseniase, por medo de sofrer preconceito e discriminacéo,
podendo levar a um isolamento social como uma protecdo contra o sofrimento.

Lana et al. (2014), destacam em seu estudo que a manutencdo da desinformacéo e
dos conhecimentos equivocados sobre a hanseniase foram identificados como fatores que
contribuem para a existéncia e conservacdo do estigma em relacdo aos pacientes. Dessa forma,
torna-se importante a atuacdo dos profissionais de saude, pois estes tém o trabalho de orientar
e passar informacdes corretas sobre a hanseniase, com o objetivo de desmistificar a imagem

negativa associada a doenca.
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Ainda sobre esse estudo, os autores evidenciaram que muitas vezes as acOes
educativas ndo sdo recorrentes, que ha preservacdo do modelo de atencdo a saude onde ha
centralizacdo das a¢Oes voltadas para a hanseniase, que ainda é constante a falta de informacéo
da populagdo sobre a doenca e que alguns profissionais da satde estdo distantes em relagéo a
atencdo a hanseniase, favorecendo a manutencéo do estigma nos municipios da microrregiao
de Aragua (LANA et al., 2014).

Vale salientar que o cuidado e acGes com 0s pacientes em tratamento para
hanseniase ndo visem somente a eliminacdo da doenca como um problema de satde publica,
mas também, principalmente, busquem resgatar a cidadania e o respeito por essas pessoas (CID
etal., 2012).

Dessa maneira, € importante uma atuacdo profissional humanizada, na qual esse
profissional esteja capacitado para orientar o paciente e também os seus familiares e a
comunidade em relacdo a doenga, tratamento, cura e, principalmente, contra o preconceito
considerando sempre os valores, opiniGes, conhecimentos e medos dessas pessoas (CID et al.,
2012).

4.3 Analise da nuvem de palavras

O itinerario terapéutico de pacientes com hanseniase no municipio estudado é um
percurso demorado e com diversos obstaculos, como a demora no diagnostico, a demora para
agendar exames e especialistas, a falta de interesse pessoal e principalmente a falta de
conhecimento de alguns profissionais. Esse caminho em busca do diagnostico € caracterizado
por varias consultas médicas nas Unidades Basicas de Saude, que muitas vezes, sem sucesso,
fizeram com que o usuario buscasse atendimento médico particular e especializado. Essa busca
por diferentes profissionais estd, na maioria das vezes, relacionada a falta de conhecimento
sobre a doenca por alguns profissionais, como se observa na nuvem de palavras a seguir (Figura
2).



Figura 2. Nuvem de palavras a partir do discurso dos participantes. Quixada, Ceara, 2019.
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Fonte: Dados da pesquisa, extraidos da entrevista.
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Observou-se que houve uma predominancia do relato do atendimento médico nos

discursos, porém, na maioria das vezes, relacionado a falta de conhecimento sobre a doenca.

Além de serem capacitados para diagnostico, tratamento e acompanhamento do

paciente com hanseniase, os profissionais da salde tém o papel de instruir os pacientes e a

populacdo em geral sobre o problema da hanseniase. Também sdo responsaveis por ampliar o

conhecimento da populacdo, ndo apenas dos enfermos, mas daqueles que convivem com 0s

doentes. As atividades educativas sdo fundamentais no processo terapéutico do paciente e

devem proporcionar autonomia ao usuario sobre seu préprio cuidado, por meio de préaticas

dialogicas em que ambos possam trocar conhecimentos e experiéncias para a eliminacdo da

hanseniase como problema de saude publica e, com isso, favorecer o diagndstico precoce e

diminuir o itinerario terapéutico desses pacientes (SILVA; PAZ, 2010).
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa evidenciou que o itinerario terapéutico das pessoas com hanseniase
na busca do diagndstico € longo, confuso e com varios obstaculos. A peregrinacdo se inicia, na
maioria das vezes, na UBS mais proxima de sua residéncia, onde ha busca de atendimento,
principalmente, médico. Os entrevistados relataram o atendimento com varios médicos na
atencdo primaria, porém, sem resolutividade.

Esse achado ¢ indicativo do despreparo dos profissionais da saude e da necessidade
de capacitacdo e consequente qualificacdo para um melhor acompanhamento do paciente e sua
familia. O paciente deve ser acompanhado de maneira integral, objetivando o resgate da
cidadania e do respeito por essas pessoas. O profissional deve atuar de forma humanizada,
orientando sobre a doenca, o tratamento, a cura e, principalmente, trabalhar o preconceito
considerando sempre os valores, opinides, conhecimentos e medos dessas pessoas.

Percebe-se que a hanseniase ainda permanece como um problema de satde publica,
pois os discursos apontam para uma grande repercussao da doenca na vida das pessoas, tanto
relacionado ao estigma, ao preconceito, ao medo, quanto pelas limitagdes fisicas que podem
ocorrer com o diagnostico tardio.

Uma limitacdo do estudo foi o fato dos prontuarios estarem incompletos e, algumas
vezes, sem nenhum registro, prejudicando os resultados e discussdes nesta pesquisa. Dois dados
importantes que foram prejudicados com essa auséncia de registro foi 0 tempo entre o primeiro
atendimento e o inicio do tratamento e o Grau de Incapacidade Fisica. Contudo, a incompletude
dos prontuérios, nos levou a refletir sobre a falta de capacitacdo dos profissionais e a qualidade
do acompanhamento desses pacientes.

O diagnostico tardio da hanseniase parece estar associado a falta de capacitacdo dos
profissionais de salde da atencéo bésica e ao estigma e preconceito ainda presentes na esfera
social que favorecem silencio em torno da doenga e a demora na busca de cuidado, o que pode
contribuir para o agravamento dos sintomas.

Torna-se necessario a eliminacdo da doenca com atuacdo das trés esferas de
governo, atraves da educacdo em salde da populacdo e educacdo permanente dos profissionais
da saude em todos os niveis de atengdo mencionados. Essas a¢gdes devem diminuir o tempo de
espera e peregrinacdo para o diagnostico de hanseniase, resultando no diagnostico precoce e,
consequentemente, na diminui¢éo das incapacidades e deformidades.

E essencial elaborar e implementar no municipio um projeto de educacéo

permanente para os trabalhadores da satde, um projeto de educacdo em salde para 0s USUArios,



familiares e comunidade e um fluxograma de atendimento ao paciente suspeito e com a
confirmagéo da doenca.

Mesmo que este estudo ndo reflita a realidade de todos os usuarios na busca do
diagnostico, por referir-se apenas a um municipio do interior do Ceard, os resultados
apresentados poderdo gerar reflexdes entre os profissionais, gestores e pesquisadores para o
desenvolvimento de estratégias que proporcionem o diagnostico precoce e 0 respeito e

valorizacdo do paciente enquanto cidadao.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO —TCLE

Vocé esté sendo convidado por Liana Maria Rocha Carneiro a participar da pesquisa intitulada
“ITINERARIO TERAPEUTICO DE PESSOAS COM HANSENIASE EM UM MUNICIPIO
DO INTERIOR DO CEARA”. Vocé ndo deve participar contra a sua vontade. Leia atentamente
as informac6es abaixo e faca qualquer pergunta que desejar, para que todos 0s procedimentos
desta pesquisa sejam esclarecidos. O objetivo dessa pesquisa que sera realizada no municipio
de Quixada-CE é analisar o itinerario terapéutico de pessoas com hanseniase em tratamento no
municipio de Quixada-CE, com foco nos contextos socioecondmicos e acesso aos de servigos
de saude.

Pediremos que responda 20 perguntas sobre vocé e seu estado de salde. Vou perguntar sobre
sua familia, renda da familia, sobre sua doenca e as questdes voltadas aos sinais e sintomas,
tratamentos caseiros, atendimentos e tratamentos que passou, dificuldades ou facilidades
enfrentadas para obter o diagndstico, sentimento durante o tempo de espera do diagnostico,
como foi receber o diagnostico e sobre o que € ter hanseniase. Para isto vou utilizar um
formulério de entrevista. A entrevista serd gravada. O tempo que vamos gastar para as respostas
sera de 15 minutos, aproximadamente, mas pode interromper no momento em que achar
oportuno.

Ao participar desta pesquisa vocé ndo devera ter nenhum beneficio direto. Entretanto, espera-
se que a mesma nos forneca dados importantes sobre as praticas de salde e como podem ser
realizadas melhorias nesse campo. Possibilitara compreender algumas fragilidades no servico
de saude e necessidades em salde das pessoas, sendo importante para os profissionais que
atuam na Estratégia Saude da Familia (ESF), pois permitird o aperfeicoamento de seus
conhecimentos, melhorando a assisténcia nos servicos de saude, aprimorando as acdes de
controle da hanseniase e assim, oferecer um melhor cuidado ao portador de hanseniase.

Vocé ndo tera nenhum tipo de despesa por participar desta pesquisa. E nenhum valor sera pago
por sua participacdo. Caso ndo participe vai continuar recebendo o mesmo tratamento e
cuidados. Se aceitar participar, vamos pedir para que assine esse documento que diz sobre sua
vontade de participar da pesquisa.

A pesquisa € de baixo risco. Os possiveis riscos sdo exposicdo de informacgdes e/ou
constrangimentos durante a realizagdo da entrevista. A pesquisadora se compromete a diminuir
esses riscos respeitando os preceitos éticos da resolucdo 466/2012 da Comissdo Nacional de
Etica em Pesquisa, porém se vocé sentir algum desconforto durante o teste ou se mudar de ideia
por outros motivos, fique a vontade para ndo responder as perguntas.

Todas as informacdes coletadas neste estudo sdo estritamente confidenciais. Seu nome nao sera
mencionado em nenhum momento e 0s locais citados substituidos por outros, garantindo o
anonimato de sua identidade. Os resultados poderdo ser utilizados em eventos e publicagdes
cientificas.

A qualguer momento vocé podera recusar a continuar participando da pesquisa e também pode
retirar 0 seu consentimento, sem que isso lhe traga qualquer prejuizo. Garantimos que as
informagdes conseguidas através da sua participacdo ndo permitirdo a identificacdo da sua
pessoa, exceto aos responsaveis pela pesquisa, e que a divulgagdo das mencionadas informacoes
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s0 sera feita entre os profissionais estudiosos do assunto. A qualquer momento vocé podera ter
acesso a informac0es referentes a pesquisa, pelos telefones/endereco dos pesquisadores.

Lembramos que vocé tem a liberdade de se recusar a participar e pode ainda deixar de
responder em qualquer momento da pesquisa, sem nenhum prejuizo. Além disso, ainda
tem o direito de ficar com uma das vias do termo de consentimento. Sempre que quiser
vocé podera pedir mais informagdes sobre a pesquisa. Para isso, podera entrar em contato com
0 orientador da pesquisa.

Endereco do responsavel pela pesquisa:

Endereco do pesquisador responsavel pela pesquisa:

Nome: Liana Maria Rocha Carneiro

Instituicdo: Universidade Federal do Ceara — Depto. de Enfermagem
Endereco: Rua Alexandre Brauna, 1115 —Rodolfo Tedfilo — Fortaleza - CE
Telefones p/contato: 85 999825530

ATENCAO: Se vocé tiver alguma consideracdo ou divida, sobre a sua participacdo na
pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da UFC/PROPESQ — Rua
Coronel Nunes de Melo, 1000 — Rodolfo Teofilo, fone: 3366-8346/44. (Horéario: 08:00-12:00
horas de segunda a sexta-feira). O CEP/UFC/PROPESQ é a instancia da Universidade Federal
do Ceara responsavel pela avaliagdo e acompanhamento dos aspectos éticos de todas as
pesquisas envolvendo seres humanos.

O abaixo assinado : anos,
RG: , declara que é de livre e espontanea vontade que estd como
participante de uma pesquisa. Eu declaro que li cuidadosamente este Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido e que, apds sua leitura, tive a oportunidade de fazer perguntas sobre o seu
conteudo, como também sobre a pesquisa, e recebi explicacdes que responderam por completo
minhas davidas. E declaro, ainda, estar recebendo uma via assinada deste termo.

Quixada, / /

Nome do participante da pesquisa Data Assinatura
Nome do pesquisador principal Data Assinatura
Nome do Responsavel legal/testemunha Data Assinatura

(se aplicavel)

Nome do profissional Data Assinatura
que aplicou o TCLE
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Data da entrevista: / / Cadigo do participante:

Tempo de duracgdo da entrevista: Local da entrevista:

BLOCO 01 - DADOS SOCIODEMOGRAFICOS E CLINICOS

1. Idade: (em anos completos) ‘ 2. Sexo: 1( ) masculino 2( ) feminino
3. condicdo de unido: 1( ) parceria fixa 2( ) parceria eventual 3( ) sem parceria
4. Renda: (em salarios minimos) ‘ 5. numero de pessoas no mesmo domicilio:

6. Escolaridade: 0( )-Analfabeto 1( )-12 a 42 série incompleta do EF (antigo primério ou 1°
grau) 2( )-42 série completa do EF (antigo primério ou 1° grau) 3( )-5% a 82 série
incompleta do EF (antigo ginasio ou 1° grau) 4( )-Ensino fundamental completo (antigo
ginasio ou 1° grau) 5( )-Ensino médio incompleto (antigo colegial ou 2° grau ) 6( )-Ensino
médio completo (antigo colegial ou 2° grau ) 7( )-Educacdo superior incompleta 8( )-
Educacéo superior completa 9( )-lgnorado/Nao se aplica

7. Tempo de inicio dos sintomas:

8. Data do primeiro atendimento na unidade:

9. Data do diagnostico:

10. Qual o profissional que realizou o primeiro atendimento?
1( ) médico 2( ) enfermeiro 3 ( ) Outro:

11. Forma clinica: 1( ) indeterminada 2( ) tubercul6ide 3( ) dimorfa 4( ) virchowiana
5( ) néo registrado/ignorado

12. Classificacdo operacional: 1( ) paucibacilar 2( ) multibacilar 3( ) ndo
registrado/ignorado

13.GIF:0( )1( ) 2( )3()né&oregistrado/ignorado

BLOCO 02 — ITINERARIO TERAPEUTICO

14. Como surgiram 0s primeiros sinais e sintomas da hanseniase?

15. Depois que surgiram os primeiros sintomas da hanseniase por quais tipos de
atendimentos (profissionais) e tratamento vocé passou para descobrir que tinha a doenca?

16. Quiais dificuldades vocé enfrentou para saber que tinha a doenca?

17. Quiais as facilidades vocé enfrentou para saber que tinha a doencga?

18. Como foi para vocé receber o diagndéstico de hanseniase?

19. Vocé usou ou fez uso de tratamentos caseiros? Se positivo, quais?

20. Como vocé se sentiu durante o tempo em que vocé ndo sabia que doenca tinha (tempo
entre os sintomas e o diagndstico de hanseniase)?

21. Para vocé como é ter hanseniase?

22. Vocé tem mais alguma coisa para falar?
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