AF YA

OITPAC

PORTO NACIONAL + TO

FAPAC - FACULDADE PRESIDENTE ANTONIO CARLOS
INSTITUTO TOCANTINENSE PRESIDENTE ANTONIO CARLOS PORTO LTDA
CURSO DE MEDICINA

DEBORAH SOUSA VINHAL
THASSIO PEREIRA MEDEIROS

A PERCEPCAO DOS PORTADORES DE HANSENIASE FRENTE AO
TRATAMENTO E ESTIGMA DA DOENCA

PORTO NACIONAL-TO
2020



DEBORAH SOUSA VINHAL
THASSIO PEREIRA MEDEIROS

A PERCEPCAO DOS PORTADORES DE HANSENIASE FRENTE AO
TRATAMENTO E ESTIGMA DA DOENCA

Projeto de Pesquisa submetido ao curso de
Medicina da FAPAC - Faculdade Presidente
Antbnio Carlos, ITPAC Porto Nacional, como
requisito parcial para aprovacao da disciplina
de Trabalho de Concluséo de Curso | (TCC I).

Area: Saude Coletiva

Orientadora: Prof2 Ma. Andriele Gasparetto

PORTO NACIONAL-TO
2020



r v &% FAPAC - Foculdade Presidente Anténio Carlos
A5 INSTITUTO TOCANTINENSE PRES. ANTONIO CARLOS PORTO S/A

Rue 02, Qd. 07 - Jordim dos Ypés - Porto Nacional - CEP 77.500-000
CX Postal 124 - Fone: (63) 3363-9600 — CNPJ: 10.261.569/0001 - 64

PORTO NAGCIONAL + TO ; www.itpocporto.edu.br
FOLHA DE APROVACAO

A PERCEPCAO DOS PORTADORES DE HANSENIASE FRENTE AO
TRATAMENTO E ESTIGMA DA DOENCA

Projeto de pesquisa submetido ao Curso de Medicina da FAPAC- Faculdade
Presidente Antbnio Carlos- ITPAC Porto Nacional, como requisito parcial para

aprovacao da disciplina de Trabalho de Concluséo de Curso I.

Aprovado em: 15/07/2020

Devido ao afastamento social, proveniente da Pandemia com a Covid-19, as bancas
de TCC foram suspensas no semestre 2020/1, sendo assim, assina pela aprovacao

a professora titular da disciplina, no Curso de Medicina.

Msc. Nelzir Martins Costa

Professora Titular da Disciplina TCC

PORTO NACIONAL - TO
2020



RESUMO

Introducdo: A Hanseniase, uma enfermidade milenar, denominada desde os
tempos biblicos como Lepra, ou ainda Doenca de Hansen, é uma doenca
infectocontagiosa de evolucdo crbnica, que traz consigo O preconceito e
discriminagdo dos individuos que desenvolveram e lutaram contra as raizes
estigmatizadas da moléstia. Manifesta-se, principalmente, por lesdes cutaneas com
diminuicdo de sensibilidade térmica, dolorosa e tétil. As apresentagfes clinicas séo
resultantes do acometimento das células cutaneas e nervosas periféricas pelo
Mycobacterium leprae. Objetivo: Identificar a percepcdo do paciente com
Hanseniase de Porto Nacional-TO frente ao tratamento e estigma da doenca.
Metodologia: Trata-se de uma pesquisa bésica, longitudinal retrospectiva e
prospectiva de cunho descritivo com abordagem qualitativa. O estudo sera realizado
em Porto Nacional, Tocantins, no territério abrangido da Unidade de Saude da
Familia (USF) Maria da Conceicdo Pereira da Silva — Ceica. Sera utilizado na
entrevista um roteiro semiestruturado elaborado pelos pesquisadores com coleta
prevista para fevereiro e marco de 2021. Resultados esperados: Acredita-se que,
no decorrer do estudo descritivo, serdo encontrados pacientes que enfrentam o
estigma da doenca em suas atividades de vida diarias, principalmente através de
preconceito. Ainda, pouco sentimento de cuidado por parte da Rede de Atencdo em
Saude do Municipio quanto ao tratamento.

Palavras-chave: Hanseniase. Leprae. Estigma. Portador.



ABSTRACT

Introduction: Leprosy, an ancient disease, known since biblical times as Leprosy, or
Hansen's Disease, is an infectious disease of chronic evolution, which brings with it
the prejudice and discrimination of individuals who developed and fought against the
stigmatized roots of the disease. It is manifested mainly by skin lesions with
decreased thermal, painful and tactile sensitivity. The clinical presentations result
from the involvement of the cutaneous and peripheral nerve cells by Mycobacterium
leprae. Objective: To identify the perception of patients with Hansen's disease in
Porto Nacional-TO regarding the treatment and stigma of the disease. Methodology:
This is a basic, longitudinal, retrospective and prospective study of a descriptive
nature with a qualitative approach. The study will be carried out in Porto Nacional,
Tocantins, in the territory covered by the Family Health Unit (USF) Maria da
Conceicdo Pereira da Silva - Ceica. A semi-structured script prepared by the
researchers will be used in the interview, with collection scheduled for February and
March 2021. Expected results: It is believed that, during the descriptive study,
patients who face the stigma of the disease will be found in their daily activities,
mainly through prejudice. Still, little feeling of care on the part of the Municipal Health
Care Network regarding treatment.

Keywords: Hansen's disease. Leprae. Stigma. Carrier.
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1 INTRODUCAO

Denominada desde os tempos biblicos como Leprae, ou ainda Doenca de
Hansen, a Hanseniase traz consigo o preconceito e discriminacdo dos individuos
que desenvolveram e lutaram contra as raizes estigmatizadas da moléstia (WHO,
2014). E uma doenga infectocontagiosa de evolugdo cronica que se manifesta,
principalmente, por lesbes cutaneas com diminuicdo de sensibilidade térmica,
dolorosa e tatil. Tais apresentacdes clinicas sdo resultantes do acometimento das
células cutaneas e nervosas periféricas pelo Mycobacterium leprae ou bacilo de
Hansen, agente causador da doenca (BRASIL, 2008a).

A transmissao ocorre pelo contato direto e prolongado de um doente bacilifero
com uma pessoa susceptivel, principalmente pelas vias aéreas superiores (BRASIL,
2002). Apesar da alta infectividade, o bacilo possui uma baixa patogenicidade,
sendo a gravidade da doenca ndo fundamentada no numero de doentes e sim nos
problemas causados pelo alto potencial de gerar incapacidades fisicas, sociais e
psicoldgicas (NARDI et al., 2006).

No Brasil, foram diagnosticados entre os anos de 2014 a 2018, 140.578 casos
de Hanseniase, apresentando assim uma taxa de 13,64 novos casos para cada 100
mil habitantes. O Tocantins, estado localizado na regido Norte do pais, é
hiperendémico para esta moléstia, ocupando lugar de destaque quando comparado
a outras regides, pois, durante o ano de 2018, por exemplo, apresentou a maior taxa
de deteccao geral, acrescentando 84,87 novos casos da doenca em cada 100 mil
habitantes. Somado a isso, segundo o ultimo boletim epidemioldgico lancado pelo
Ministério da Saude, datado de janeiro de 2020, onde traz os dados preliminares da
doenca no Brasil em 2019, a federacdo diagnosticou 23.612 novos casos de
hanseniase no pais (BRASIL, 2020).

Assim, percebe-se ser esta doenca um grave problema de saude publica,
embora seja uma enfermidade curavel. A doenca conta com o Programa Nacional
de Eliminag&o da Hanseniase (PNEH), que desenvolve suas acdes em parceria com
organizacdes nao-governamentais e com entidades governamentais e civis na
tentativa de combater o adoecimento. As atividades desenvolvidas para a eliminagéo
da moléstia sdo desempenhadas e custeadas exclusivamente com recursos do
Sistema Unico de Saude (SUS).
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Logo, este projeto de pesquisa prop0e estudar a percep¢édo dos portadores
frente ao estigma da Hanseniase e a dificuldade de enfrentamento na realizacao
adequada do tratamento. Portanto, infere-se a necessidade de identificar e conhecer

a realidade vivenciada pelos individuos acometidos pela doenca.

1.1 PROBLEMA DE PESQUISA

N&o entendimento quanto ao estigma da doenca frente a sociedade e as
dificuldades de enfrentamento durante a terapéutica, na visdo do usuario da Unidade
de Saude da Familia (USF) de Porto Nacional/TO.

1.2 HIPOTESE

A Hanseniase comporta-se historicamente como causa de forte estigma aos
individuos acometidos pela doenca, tendo como reflexo o preconceito e as
dificuldades de enfrentamento perante a sociedade. Além disso, o tratamento ainda
nao se configura como o ideal e assim corrobora para que a adesao nao seja

completa.

1.3 JUSTIFICATIVA

No Brasil, a Hanseniase apresenta endemicidade em todas as macrorregides
brasileiras, o que implica afirmar que a enfermidade ainda é considerada um
problema de saude publica. Ademais, o Tocantins, em 2018, foi considerado a
Unidade da Federacdo (UF) com maior taxa de deteccdo no pais, cerca de 84,87
casos por 100 mil habitantes (BRASIL, 2020). J& em Porto Nacional, municipio
tocantinense, segundo dados obtidos através da Secretaria Municipal de Saude por
meio da Vigilancia Epidemioldgica (APENDICE A), mostra que ocorreram 65 casos
da doenca no municipio em 2018 e em 2019 foram registrados cerca de 126 novos
casos de Hanseniase, perfazendo taxa de deteccdo de 237,69 casos em 100 mil
habitantes.

Dessa forma, ponderando a endemicidade da doenca em nivel mundial e no
Brasil, € de grande valia compreender as caracteristicas impostas aos individuos

diagnosticados com a enfermidade, bem como o preconceito, produzindo impactos



11

que vao além do campo biolégico. A falta de divulgacdo de informacdes sobre a
moléstia contribui para a persisténcia da estigmatizacdo da Hanseniase, assim, o
individuo é inferiorizado e excluido do convivio social por portar uma doenca curavel
embora desconhecida por muitos.

O conhecimento acerca da visdo do paciente portador de Hanseniase diante
do processo saude-doenca permite compreender como 0 preconceito, acompanhado
da estigmatizacdo, reflete na salde emocional, psicolégica e na forma como o
individuo contempla e enfrenta esses impactos. Assim, a disseminacdo do saber
gera novas abordagens de atencdo ao usuério e estratégias de adesdo ao
tratamento, contribuindo para que a Hanseniase seja conhecida e eliminada em
parceria aos servicos publicos de saude.

Por meio desses dados, a Secretaria Municipal de Saude de Porto Nacional
terd mais subsidios para atuar na prevencao da doenca através de a¢des que visem
assegurar ao individuo as informagdes necessarias para que tenha o enfrentamento
da doenca de forma segura e decisiva. Essa pratica inclui atividades de deteccéo e
vigilancia dos contatos, refletindo na diminuicdo da cadeia de transmisséao,
qualificacdo do diagndstico, prevencdo e tratamento de incapacidades, além de
acompanhar os usuarios no processo de adoecimento junto a luta contra o estigma
da doenca. Ainda, com os dados pode-se entender melhor o processo do adoecer
para o usuario e desenvolver acdes voltadas para esse perfil especifico.

Apesar dos avancos ao longo dos anos, € necessario garantir a melhoria dos
servicos de saude, ampliando a visdo sobre o adoecer. Compreender o
conhecimento das pessoas acerca da Hanseniase constitui-se um ponto
fundamental no cuidado a saude, permitindo aos profissionais, gestores e
académicos da area da saude atuarem de forma a promover estratégias

direcionadas ao controle e perpetuacéo do estigma da doenca.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Identificar a percepcdo dos portadores de Hanseniase de Porto Nacional-TO
frente ao tratamento e estigma da doenca.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Tracar perfil social dos pacientes acometidos;
¢ Identificar a percepcdo do portador de hanseniase em relacdo aos servigos
prestados pela Rede Municipal de Saude de Porto Nacional — TO;

e Investigar de que forma o estigma e preconceito da doenca refletem na vida

social, emocional e psicolégica do individuo;

¢ Identificar as possiveis causas de ndo adesao ao tratamento.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 HISTORIA DA DOENCA

A associacdo da doenca ao estigma, da deformidade fisica a condenacédo
moral e social, ja era evidente desde as primeiras descricdes da Leprae, atualmente
conhecida como Hanseniase (CUNHA, 2005). A historiografia da doenca milenar
traz hodiernamente ao seu nome marcas preconceituosas, descriminalizantes e de
isolamento social daqueles que desenvolveram a moléstia. Durante muitos anos, a
falta de conhecimento sobre o agente etiolégico, 0s sinais, os sintomas e a
transmissdo da doenca permearam a sociedade e, aliado a esses fatores, somava-
se a dificuldade de identificacdo e tratamento (TAVARES, MARQUES, LANA, 2015).

O vocabulo “estigma” teve origem na Grécia e faz referéncia aos sinais
corporais pelos quais se procurava evidenciar algo de extraordinario ou mau com
relacdo ao status moral do individuo. Dessa forma, o termo estigma tem sido usado
em alusdo a um atributo de desqualificacdo e que de alguma forma coloca o
individuo em estado de afastamento social (GOFFMAN, 2004). O descrédito da
Hanseniase surgiu com grande relevancia ainda nos registros biblicos, onde as
“marcas” do bacilo de Hansen no corpo das pessoas acometidas eram referenciadas
como praga, castigo divino, impureza, entre outros (NEIVA, GRISOTTI, 2019).

Ainda no século XIX, em 1897, aconteceu em Berlim a Primeira Conferéncia
Internacional de Leprologia, onde o médico noruegués Gerard Amauer Hansen
propds o isolamento social como medida fundamental no tratamento da Hanseniase,
visto que nado existia uma droga que mostrasse efetividade na cura de pacientes
com a doencga, por isso o tratamento mais usado era o isolamento em leprosarios.
Reflexos desta medida excludente ao longo do tempo esta na repulsdo em volta da
doenca, que de certa forma corrobora com o estigma social ao mais simples contato
com individuos acometidos que apresentavam lesBes ulcerativas na pele e
deformidades em regides de extremidade (MACIEL, 2004).

Hansen dedicou muitos anos da sua vida ao estudo da Lepra e ao examinar
as ceélulas de lesbes leprosas encontrou pequenos bastonetes (forma que o bacilo
possui ao microscopio), que mais tarde seria chamado de Mycobacterium leprae. Em
1923, na Franga, no Terceiro Congresso Internacional de Leprologia, o isolamento

comecou a ser questionado de forma retraida, j& que o numero de casos nao
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diminuia e somente em 1958, ao final do Sétimo Congresso de Leprologia em
Toquio, foi orientado que ndo deveria mais ser recomendado como essencial ao
tratamento e foi descartada ainda a hereditariedade como fator de contagio e
possibilidades de cura com antibidticos e sulfas (MACIEL, 2004).

Em contrapartida, na década de trinta, no Brasil, iniciou-se a politica de
controle da doenca através do isolamento, principalmente com a construcdo dos
leprosarios e, em alguns estados, haviam mais de uma unidade, como S&o Paulo e
Minas Gerais. Esses locais de institucionalizacdo dos hansenianos possuiam altos
padroes de segregacdo dos doentes, o modelo adotado para o tratamento era
chamado de “tripé”, formado pelo leprosario, preventoério (local onde as criangas
nascidas na instituicdo eram encaminhadas apdés o nascimento) e dispensario
(ficavam os individuos que tinham tido contato com os doentes a fim de prevenir
casos futuros) (BORENSTEIN et al.,2008).

No trabalho de Borenstein et al. (2008) € relatado que existiam nos
leprosarios areas “limpas” e “sujas”, sendo a primeira destinada a residéncias dos
funcionéarios e a segunda que correspondiam as enfermarias ou ainda chamada de
“zona doente”. Essa ultima recebia todos os doentes e dentro dela existia ainda uma
terceira zona que era destinada para terapia de pacientes portadores de formas
mais avancadas da enfermidade. J4 as familias que mantiveram os portadores da
doenca em casa, costumavam construir cémodos separados, onde os doentes
recebiam suas refeicbes, medicacdes e roupas para que nao saissem do seu
espaco e colocasse o restante da familia e comunidade em risco.

Portanto, o ndo conhecimento sobre a doenca, bem como o contagio,
manifestacdes clinicas, tratamento e evolucdo muito contribuiu para que continue
existindo na sociedade o preconceito e discriminacdo do paciente hansénico (SILVA
et al., 2008).

3.2 ESTIGMA DA DOENCA

A doenca é acompanhada do forte estigma desde os tempos biblicos na qual
deixou suas marcas sociais e culturais até os dias contemporaneos (EIDT, 2004).
Em conceito amplo, a desonra social causada pela Hanseniase se designa como
uma incapacidade, visto que dificulta sua aceitacdo pela sociedade leiga e, muitas

vezes, pelos profissionais de saude ao lidar com esses pacientes (SOUZA, SENA,
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2014). O preconceito vivenciado pelas pessoas hansénicas refletem na sua
autoestima, saude emocional e psicoldgica, as marcas de uma doenca estereotipada
(BRASIL, 2008Db).

Mesmo que a mudancga do nome Leprae para Hanseniase tenha obscurecido
em partes o uso de um termo associado ao descrédito, o estigma relembra
constantemente essa primeira imagem de marca inscrita no corpo de uma pessoa
cuja aproximacao deve ser evitada por portar caracteristicas visiveis da doenca que
inferiorizam e desqualificam o individuo (SOUZA, SENA, 2014). A introducédo do
termo trouxe consigo uma tentativa de ocultar a doenga, uma denominagao nova
para a enfermidade velha (LINS, 2010).

Para Borenstein et al. (2008), o estigma na Hanseniase tem relacdo direta
com o corpo e a imagem do individuo, sendo reflexo das marcas que a doenca
deixa, pois, o acometido pela moléstia pode apresentar manchas, lesées nodulares
e até mesmo deformidades em extremidades. Infere-se ainda que as manifestacdes
no que concerne a rejeicdo e exclusdo se dao nos mais variados espacos, Como no
nacleo familiar, ambiente de trabalho, sociedade e até mesmo nos leprosarios.
Segundo Neiva e Grisotti (2019), uma parcela dos doentes omite o diagnéstico para
a familia e/ou amigos justamente na tentativa de evitar a marca do estigma.

As caracteristicas da doenca, como o longo periodo de incubacéo, evolugcéo
lenta com sintomas clinicos insidiosos, contribuem para que a Hanseniase se
configure, muitas vezes, com o diagnostico tardio. Esse é um fator determinante
para a evolucdo da doenca e consequentemente ao aparecimento de sequelas
incapacitantes, que corroboram para a marginalizacdo do doente e exposicao as
praticas estigmatizantes com impacto direto sobre a qualidade de vida dos
hansénicos (PELIZZARI et al., 2016).

3.3 CONCEITO, SINAIS E SINTOMAS

A Hanseniase é uma doenga infectocontagiosa crbnica, granulomatosa,
curavel, cujo agente etiolégico é o Mycobacterium leprae. O bacilo alcool-acido
resistente possui alta infectividade e baixa patogenicidade, acometendo a pele e os
nervos periféricos, mais especificamente, as células de Schwann dos individuos
infectados (BRASIL, 2017a).
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Quando néo tratada na fase inicial, a doenca geralmente evolui tornando-se
transmissivel e capaz de atingir pessoas de qualquer género ou idade. Caracteriza-
se pela evolucéo insidiosa e as incapacidades fisicas geradas pela Hanseniase
estdo intimamente ligadas ao poder imunogénico do bacilo, sendo considerada,
entre as moléstias infecciosas, uma das principais em causar lesdes neurais
(BRASIL, 2018).

As manifestacfes cutaneas da doenca, bem como as expressdes sistémicas,
que incluem neurolégicas, viscerais, oculares e otorrinolaringologicas, dependem
diretamente da resposta e capacidade defensiva do organismo infectado, visto que o
grau de resisténcia frente ao M.leprae é o fator preditivo para desencadear as
apresentacoes clinicas da Hanseniase, bem como o quadro histopatologico, a
evolucao e prognostico (MOURA et al., 2017).

A doenca possui amplo espectro de apresentacdes clinicas, o que implica em
variacbes nas manifestacdes cutaneas e sistémicas. Os principais sinais e sintomas
da Hanseniase sdo manchas hipocrdmicas ou eritematosas, lesdes infiltradas e
avermelhadas localizadas na epiderme e derme, podendo alcancar até o tecido
adiposo dependendo do grau de comprometimento, associadas com a diminui¢ao ou
perda de sensibilidade ao calor, ao frio, a dor e ao tato em lesGes ou areas
cutaneas, sobretudo em méos e pés (LYON, 2013).

Além disso, pode-se observar o espessamento de nervos periféricos que sao
dolorosos a palpacéo, diminuicdo ou perda de sensibilidade nas areas dos nervos
acometidos, diminuicdo ou perda do ténus muscular, principalmente nos membros
superiores e inferiores, e por vezes, palpebras, maos edemaciadas, pés cianoéticos e
xerose cutanea, febre e dor nas articulacdes associadas a nodulos dolorosos, de
aparecimento subito. O surgimento repentino de manchas com parestesia,
acompanhadas de dor nos nervos ulnares, fibulares comuns, tibiais posteriores,
ressecamento e feridas no nariz e xerose nos olhos, também acusam infeccéo e
evolucéo da doencga pelo bacilo de Hansen (BRASIL, 2017a).

As manifesta¢cdes como diminuigéo ou queda de pelos, de forma localizada ou
difusa, especialmente nas sobrancelhas, nomeada de madarose, presenca de pele
infiltrada e anidrética no local das lesbes, papulas e nédulos normalmente
assintomaticos, obstrucdo nasal crénica e manifestacbes de formigamentos,
choques e caimbras nos membros superiores e inferiores, que evoluem para

dorméncia, também podem estar presentes (LYON, 2013).
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As formas graves da Hanseniase podem evoluir para 0 comprometimento
sistémico, incluindo alteracbes nas mucosas, trato respiratério alto, olhos,
linfonodos, medula 6ssea, visceras abdominais e testiculos (KLIOZE, RAMOS-
CARO, 2000).

3.4 CLASSIFICACAO DA DOENCA

O critério de classificacdo da Hanseniase baseia-se em trés diferentes
classificagOes, nomeadas por classificacdo de Madri (1953), classificagdo de Ridley
e Jopling (1966) e classificacdo da Organizacdo Mundial da Saude (1994) (SOUZA,
1997).

A classificacdo de Madri dispde de caracteristicas clinicas e baciloscopicas,
separando a Hanseniase em formas tuberculoide e virchowiana (polares), as quais
sdo estaveis; a forma indeterminada que € inicial e transitoria e a forma dimorfa, de
comportamento instavel (PAVAO, CASEIRO, GAGLIANI, 2018).

A Hanseniase indeterminada é a fase inicial da doenca em que todos 0s
pacientes passam, podendo ser ou ndo perceptivel (BRASIL, 2017a). Geralmente a
leséo de pele é Unica, com coloracdo mais clara do que a pele ao redor da mancha,
sem alteragéo de relevo, com bordas mal delimitadas e textura seca. Caracterizada
por maculas hipocrdémicas, com ligeira diminuicdo de sensibilidade térmica e/ou
dolorosa, na qual a tétil geralmente € preservada, podendo ser acompanhada de
alopecia e/ou anidrose, mas ndo se observa espessamento neural (GOULART,
GOULART, 2008).

Na forma tuberculoide, a doenca € limitada pela boa resposta do sistema
imune que consegue destruir os bacilos espontaneamente, e frequentemente
manifesta-se por uma placa anestésica ou por placa com bordas elevadas, bem
delimitadas e com centro de coloracdo clara, em forma anelar ou circular. As lesbes
cutdneas, isoladas e assimétricas, sdo placas erittmato-hipocrbmicas ou
eritematosas (GOULART, GOULART, 2008). Ocorre comprometimento simétrico de
troncos nervosos, no qual podem resultar em dor, fraqueza e atrofia muscular. Nas
regides proximas as lesbes em placa, podem ser encontrados filetes nervosos
espessados e nas lesbes e/ou trajetos de nervos pode haver perda total da
sensibilidade térmica, tatil e dolorosa, auséncia de sudorese e/ou alopecia (BRASIL,
2019).
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A dimorfa é a forma mais comum de apresentacdo da doenca,
caracterizando-se, geralmente, por manchas cutaneas avermelhadas ou
esbranquicadas, com bordas imprecisas, elevadas e mal delimitadas na periferia, ou
multiplas lesbes bem demarcadas semelhantes a forma tuberculoide. Pode
apresentar perda parcial ou total da sensibilidade com diminuicdo de funcdes
autondmicas. E comum o comprometimento assimétrico dos nervos periféricos, por
vezes visiveis ao exame clinico (BRASIL, 2017a).

No que diz respeito a virchowiana, é a forma mais contagiosa da doenca, em
gue as lesdes cutaneas se apresentam como placas eritematosas, infiltradas, secas,
com dilatacdo dos poros (aspecto “casca de laranja”), de coloragdo eritémato-
acastanhadas. A medida que a doenca evolui, € comum o aparecimento de papulas
e nodulos de coloracdo escura, consisténcia endurecida e assintomaticos,
chamados de hansenomas. O acometimento da face e I6ébulo da orelha, levando a
chamada face leonina, com presenca de madarose também sdo manifestacdes
encontradas. Pode, ainda, se observar o suor diminuido ou ausente de maneira
generalizada e as queixas de caimbras e formigamento sdo comuns devido ao
acometimento e espessamento dos nervos (BRASIL, 2019).

A modificacdo na classificagdo de Madri, por Ridley e Jopling, resultou em
uma classificacdo baseada em aspectos clinicos, histopatol6gicos, baciloscépicos,
imunologicos e evolutivos. Subdividindo-se os dimorfos em dimorfo-tuberculdides,
dimorfo-dimorfos e dimorfos- virchowianos, mantendo as formas polares da doenca
(BARRETO, 2014).

De acordo com a Organizacao Mundial da Saude (OMS), para fins viaveis de
tratamento, os individuos doentes séo classificados de acordo com o numero de
lesBes cutaneas, em paucibacilares (PB - presenca de até cinco lesdes de pele com
baciloscopia de raspado intradérmico negativo, quando disponivel) e multibacilares
(MB - presenca de seis ou mais lesdes de pele ou baciloscopia de raspado
intradérmico positivo) (BRASIL, 2010a).

A classificagdo operacional da Hanseniase deve ser feita com base nos
critérios clinicos, incluindo a historia clinica e epidemioldgica do paciente e exame
dermatoneuroldgico. A baciloscopia positiva, quando disponivel, classifica o caso
com MB, entretanto o resultado negativo ndo exclui o diagndstico clinico da doenca
e nao classifica obrigatoriamente o doente como PB. Nas formas paucibacilares, os

individuos infectados possuem poucos bacilos, ndo sendo transmissores,



19

destacando-se as formas indeterminadas (ou iniciais) e as tuberculoides
(autolimitadas). J4 nas formas multibacilares, em que se encontram as formas
dimorfas e virchowianas, os individuos infectados apresentam uma carga bacilar
maior, devido a incapacidade de o sistema imune eliminar os microrganismos,
sendo, portanto, potencialmente transmissores. Deste modo, 0s pacientes com
Hanseniase PB normalmente apresentam poucas les6es de pele que raramente
afetam troncos nervosos; ja nos casos MB possuem muitas lesdes e acometimento
extenso de nervos (MINAYO, 2008).

Essa classificacdo € utilizada no Brasil, mas alguns pacientes nao
apresentam lesdes de facil visualizacdo na pele, podendo apresentar danos apenas
nos nervos, ou as anomalias podem se tornar visiveis somente ap6s o inicio do
tratamento. Assim, outra classificacdo também utilizada para o diagndstico da
Hanseniase, com melhor compreenséo e facilidade para a definicdo da doenca, € a
de Madri (1953): hanseniase indeterminada (PB), tuberculdide (PB), dimorfa (MB) e
virchowiana (MB), em que 0s aspectos como sinais e sintomas na pele, nervos e

formas da doenca se manifestar sdo levados em consideracédo (BRASIL, 2017a).

3.5 TRANSMISSAO

A transmissdo da Hanseniase ocorre por meio do contato proximo e
prolongado de uma pessoa susceptivel a adoecer com um individuo doente sem
tratamento que elimina o bacilo para o meio exterior principalmente pelas vias
aéreas superiores, a partir de goticulas de saliva (BRASIL, 2008a). Quando a
infeccdo ocorre, o M. leprae percorre o organismo do individuo e se instala por
tropismo em nervos periféricos e na pele, podendo se manifestar de maneira
sistémica (LOPES, RANGEL, 2014).

As formas MB (virchowianos e dimorfos) apresentam elevado poder de
transmissao da doenca, constituindo o grupo contagiante, assim se mantendo como
fonte de infeccdo, enquanto o tratamento especifico ndo for iniciado. No entanto, a
Poliquimioterapia (PQT), esquema terapéutico utilizado para o tratamento da
Hanseniase, assim que iniciado, interrompe a transmissdo da doenca em poucos
dias (BRASIL, 2009).

Estima-se que a maioria da populagdo possua imunidade, ou seja,

mecanismo de defesa natural contra o M.leprae, portanto, a maior parte das pessoas
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gque entrarem em contato com o bacilo, ndo adoecerdo. Existe ainda a
suscetibilidade genética, assim, pessoas da mesma familia possuem maior chance
de adoecer (TALHARI et al., 2014).

3.6 DIAGNOSTICO

A infeccéo pelo bacilo de Hansen ndo possui um padréo ouro consistente que
potencialize as ferramentas diagndsticas da doenca, ndo ha teste laboratorial
sensivel e especifico (SILVESTRE, LIMA, 2016). Portanto, o diagnostico deve ser
baseado na histéria de evolucao da lesdo, epidemiologia e no exame fisico, por meio
da analise da histéria e condicbes de vida do paciente, do exame
dermatoneurolégico para detectar a presenca de lesdes ou areas da pele com
alteracdo de sensibilidade e/ou comprometimento de nervos periféricos, sensitivo,
motor e/ou autondmico. Em alguns casos, os exames laboratoriais, como a
baciloscopia e biopsia de pele, podem ser necessarios para o auxilio na confirmacgéao
diagnoéstica (BRASIL, 2010a). No entanto, a baciloscopia negativa ndo afasta o
diagnéstico clinico de Hanseniase (CRESPO, GONCALVES, PADOVANI, 2014).

Na maioria das vezes em que ha suspeitas da doenca, a pesquisa de lesbes
é realizada na Atencdo Béasica ou Priméaria de Saude, visando identificar e avaliar
lesbes hipocrémicas, alteracfes de sensibilidade e comprometimento do sistema
nervoso periférico, classificando o paciente em paucibacilar ou multibacilar, e o
modo de apresentacdo da doenca (BRASIL, 2008a).

Considera-se caso de infeccédo pelo bacilo, o paciente com um ou mais dos
seguintes sinais cardinais: lesdes ou areas da pele com alteracdo da sensibilidade
térmica e/ou dolorosa e/ou tatil; nervo periférico espessado acompanhado de
alteracbes sensitivas e/ou motoras e/ou autbnomas e presenca confirmada de

bacilos M. leprae na baciloscopia ou biopsia de pele (BRASIL, 2016).

3.7 TRATAMENTO

Ha muitos séculos, na Asia, a base do tratamento da Lepra e outras doencas
de pele, era a partir de 6leos extraidos das chaulmoogras, plantas pertencentes a
familia das FlacourtiAceas que contém os acidos hidnocarpio e chaulmuagrico que

sdo responsaveis pela acdo terapéutica e poderiam ser utilizados a partir da
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aplicacdo tépica, ingestdo oral e até mesmo injetdvel (SANTOS, SOUZA, SIANI,
2008). Até entdo, todas as medidas para o tratamento da Hanseniase ndo eram
eficazes, o 6leo de chaulmoogra e seus derivados ndo agiam diretamente no bacilo
e sim nos efeitos que a doenca ja tinha provocado no paciente, sendo necessario
esperar 0s avang¢os da industria quimico-farmacéutica do pés Segunda Guerra
Mundial, onde o tratamento passa a ser quimico (MACIEL, 2004).

O tratamento instituido para a Hanseniase no Brasil atualmente € o
recomendado pela OMS e preconizado pelo Ministério da Saude, a PQT (BRASIL,
2010b). A terapéutica é essencialmente ambulatorial e administrada através de
esquema diferente, a depender da classificagcdo operacional do doente, sendo o
tratamento de seis meses para paucibacilar e de doze meses para multibacilar. As
medicacOes estdo disponiveis de forma gratuita nas unidades de saude dos
municipios através do Sistema Unico de Satde — SUS (PINHEIRO et al., 2017).

O esquema terapéutico da PQT é uma associacao de Rifampicina, Dapsona e
Clofazimina, e a terapia deve ser adotada logo apo6s a confirmacgéo da doenca, a fim
de trata-la na fase inicial, evitando a evolucdo e transmissdo da doenca, pois 0
tratamento interrompe a transmissdo em poucos dias e leva o paciente a cura
(ALENCAR, 2014).

De acordo com o Guia em Vigilancia do Ministério da Saude, os esquemas
para o tratamento de Hanseniase paucibacilar sdo feitos através da associacao
entre Rifampicina e Dapsona, enquanto a multibacilar além dessas duas é
acrescentada a Clofazimina. Parte do tratamento é realizado através de doses
supervisionadas mensais nas unidades de tratamento e também auto administrada
diariamente. A PQT nado € contraindicada durante a gravidez e nem durante o
aleitamento materno (BRASIL, 2017b).

Com relacdo aos efeitos adversos, € sabido que ndo sao frequentes, no
entanto a equipe da unidade de saude necessita estar sempre atenta para identificar
possiveis intercorréncias, onde na maioria das vezes o diagnostico desses efeitos
colaterais vai estar baseado nos sinais e sintomas por eles provocados e, quando
necessario, o paciente deve ser encaminhado a unidade de referéncia para
rastreamento e tratamento adequado (BRASIL, 2017b).

Antes, durante ou apoOs o tratamento, podem ocorrer 0s estados reacionais,
também denominado de reacdes hansénicas. Esses sdo fendbmenos imunolégicos

que se apresentam através de episodios inflamatérios agudos ou subagudos
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podendo ser classificadas em dois tipos: Reacdo Tipo 1 ou reversa, que é
caracterizada pelo aparecimento de novas lesbes dermatologicas, podendo
ocasionar dor de nervos periféricos (neurite). Ja na Reacao Tipo 2, a manifestacao
mais comum € o Eritema Nodoso Hansénico (ENH) onde pode apresentar-se com
manifestagdes clinicas sistémicas. O diagnostico dos casos reacionais deve ser feito
de forma precoce bem como o tratamento a base de corticoides e/ou talidomida

visando a prevencao de incapacidades (BRASIL, 2016).

3.8 POLITICAS PUBLICAS

O inicio das acfGes mais especificas, no que diz respeito ao combate da
Hanseniase, datam do século XX. Segundo algumas linhas de pesquisa, explica-se
essa preocupacdo tardia ao fato de a doenca apresentar carater endémico e nao
manifestar surtos epidémicos como a peste ou a febre amarela. Em 1915, por
exemplo, no Brasil, data a criacdo da Comissao de Profilaxia da Lepra, por meio da
Academia Nacional de Medicina e Sociedade Brasileira de Dermatologia, a partir dai
a doenca comeca a fazer parte da agenda publica de discusséo, demonstrando a
importancia de estudar, discutir e criar politicas publicas de combate a enfermidade
(ALVES, FERREIRA, FERREIRA, 2014).

No Brasil, foi aprovado através do decreto n° 165, de 14 de maio de 1976, o
documento ao qual alteraria definitivamente o nome da doenca para Hanseniase. Ja
em 1981, a criacio do MORHAN (Movimento de Reintegracdo das Pessoas
Atingidas pela Hanseniase) surge com a necessidade de garantir a reinsercao social
dos afetados pela patologia e em 1986, na VIII Conferéncia Nacional de Saude, tém-
se a discussdo com relacdo a inativacdo dos leproséarios. Essas instituicdes
desativadas tiveram seu papel redefinidos, onde algumas delas deram origem a
hospitais e centros de pesquisa. Essas variadas acfes marcam um processo que
busca a diminuicdo do estigma social que o portador da doenca enfrentava na
sociedade da época (MACIEL, 2004).

Outro passo importante para a eliminacdo da Hanseniase como problema de
saude publica foi a criacdo do Programa Nacional de Eliminacdo da Hanseniase do
Ministério da Saude, em 2006, que tem como missao o alcance de prevaléncia de 1
caso por cada 10.000 habitantes. Alguns estados tiveram atencao especial devido a

alta carga da doenca ainda presente, entre eles, o estado do Tocantins (BRASIL,
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2005). Dessa forma, para alcancar os objetivos que visam diminuir a carga da
Hanseniase no Brasil, em funcé@o de nao existir protecdo especifica para a doenca,
algumas acbes sdo implementadas, incluindo: educacdo em saude, investigacao
epidemioldgica para o diagnostico oportuno de casos, tratamento até a cura,
prevencao e tratamento de incapacidades, vigilancia epidemioldgica além de exame
de contatos, orientagcfes e aplicacdo de BCG (Bacillus Calmette-Guérin) (BRASIL,
2016).

A educacdo em saude é fundamentada no incentivo a demanda espontanea
de portadores da doenca e contatos nas unidades de salude para exame
dermatoneurologico e também para informacdo quanto aos sinais e sintomas da
doenca, importancia do tratamento além da ado¢cdo de medidas de prevencao de
incapacidades (BRASIL, 2016).

A atencdo bésica é a principal porta de entrada ao SUS e, de acordo com o
Manual de Prevencao de Incapacidades, os portadores de Hanseniase necessitam
ser bem acolhidos, de forma que através da atencéo integral, diagndsticos tardios
sejam cada vez menos comum, evitando incapacidades fisicas e por meio de
exames regulares identificar precocemente e trata-las de forma adequada (BRASIL,
2008c).
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4 METODOLOGIA

4.1 DESENHO DO ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa bésica, longitudinal retrospectiva e prospectiva de
cunho descritivo com abordagem qualitativa, visando detalhar a percepcdo dos
pacientes com hanseniase frente ao estigma e o tratamento da doenca.

A pesquisa longitudinal € marcada pela evolucdo sequencial de fatos,
podendo ser classificada como prospectiva e/ou retrospectiva, onde tal diferenca se
da na conducdo da pesquisa em relacdo ao tempo (HOCHMAN et al., 2005). O
estudo descritivo tem como objetivo observar, registrar e descrever caracteristicas
inerentes em uma determinada amostra ou populacdo e a abordagem qualitativa
visa, entdo, entender fenbmenos complexos especificos, de natureza social e
cultural, através de descri¢cBes, interpretacdes e comparacdes, eximindo-se aspectos
numeéricos (FONTELLES et al., 2009).

4.2 LOCAL E PERIODO DE REALIZACAO DA PESQUISA

O estudo sera realizado em Porto Nacional, Tocantins, no territério abrangido
pela Unidade de Saude da Familia (USF) Maria da Conceicdo Pereira da Silva -
Ceica, localizada no setor Aeroporto, no periodo de fevereiro a junho de 2021. Tal
unidade de saude, bem como o territorio assistido pela USF, foi escolhido por
apresentar o maior numero de casos diagnosticados de Hanseniase no ano de
2019, de acordo com pesquisa feita junto a Vigilancia Epidemiologica do Municipio
(APENDICE A).

4.3 POPULACAO E AMOSTRA

A populacdo desta pesquisa sdo os portadores de Hanseniase em tratamento,
assistidos pela USF Maria da Conceicao Pereira da Silva — Ceica, contabilizando,
em media, trinta pacientes, segundo dados coletados do servico de vigilancia do
municipio. Por se caracterizar como uma pesquisa qualitativa, a amostra sera de 10

pacientes.
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4.4 CRITERIOS DE INCLUSAO

Os participantes da pesquisa deverdo ser usuarios do Sistema Unico de
Saude (SUS) pertencentes ao territério da USF Maria da Conceicdo Pereira da
Silva- Ceica, em tratamento de Hanseniase no Servi¢o de Assisténcia Especializada
(SAE), de ambos os géneros, alfabetizados e analfabetos, que concordarem em
participar da pesquisa assinando (para participantes analfabetos sera coletada a

digital) o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

4.5 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Os pacientes que, ndo forem encontrados em casa ho momento da visita ou

caso ainda estiverem e ndo aceitarem a entrevista, além dos menores de 18 anos.

4.6 VARIAVEIS

e Perfil social;

e Classificacéo operacional,
e Forma Clinica;

e Modo de deteccéao;

e Estigma da doenca;

e Preconceito;

e Utilizacdo da rede de atencao a saude.

4.7 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS, ESTRATEGIAS DE APLICACAO,
ANALISE E APRESENTACAO DOS DADOS

O presente estudo, juntamente com a carta de aceite (APENDICE B) assinada
pela Secretaria Municipal de Saude do Municipio de Porto Nacional-TO, sera
submetido ao Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da Faculdade Presidente Anténio
Carlos (FAPAC/ITPAC) Porto Nacional, através da Plataforma Brasil e ap6s a sua

aprovacgao sera iniciado.
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Num segundo momento, 0s pesquisadores entrardo em contato com o
responsavel pela Unidade de Saude da Familia (USF) e solicitada uma reunido com
os profissionais de saude da unidade para o agendamento das visitas domiciliares e
realizacdo das entrevistas. Os usuarios serdo selecionados a partir do contato com o
coordenador da equipe da USF, juntamente com o Agente Comunitario de Saude
(ACS) responsavel pela area na qual o paciente reside em que conduzird os
pesquisadores as visitas domiciliares dos pacientes diagnosticados e acompanhados
pela USF. Conforme disponibilidade dos atendimentos da UBS (Unidade Béasica de
Saude), serdo os proprios profissionais que escolherdo quem realizar4 a visita
domiciliar com os pesquisadores. Cada visita sera com um profissional e sera
interrompido quando atingir os 10 participantes, portanto, as micro areas serao
aleatérias, de acordo com a disponibilidade do profissional que acompanhara as
visitas.

A pesquisa sera realizada no periodo de fevereiro a junho de 2021, sendo a
coleta dos dados nos meses de fevereiro e marco, em horéarios flexiveis e de
funcionamento da USF e de acordo com o planejamento da equipe para as visitas.
As visitas ocorrerdo sempre na presenca de um profissional da unidade.

Serd utilizado como instrumento de pesquisa um roteiro semiestruturado
(APENDICE C), em lingua portuguesa e de facil entendimento, elaborado pelos
pesquisadores para a coleta de informacbes no modelo de entrevista sobre a
percepcdo dos pacientes com Hanseniase frente ao estigma e tratamento da
doenca, sendo realizada de forma individual e privativa, com tempo para a coleta de
dados na entrevista variando de 30 a 40 minutos.

Dentro dos domicilios, sera escolhido um ambiente da casa sem interferéncia
de outros membros, e/ou pesquisadores e/ou profissionais, com privacidade, com o
minimo de ruidos para a melhor qualidade da gravacdo das entrevistas. O aparelho
a ser utilizado para armazenar os dados das entrevistas sera da marca Sony®, e
posteriormente essas informacdes obtidas nas gravagdes serdo transcritas pelos
pesquisadores.

Inicialmente, serdo apresentados os motivos da pesquisa, bem como leitura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (APENDICE D) e
explicacdo de como vai acontecer a entrevista. Somado a isso, 0s pesquisadores
ndo influenciardo nas respostas dos pesquisados e estardo a disposi¢cado caso haja

duvida, desconforto ou qualquer outro tipo intercorréncia durante a entrevista.
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Ao final da pesquisa, a fim de realizar ag6es de educagdo em saude sobre a
importancia do reconhecimento dos sinais e sintomas, transmissao, prevencao e
tratamento da Hanseniase, acontecera a entrega de panfletos educativos e o espaco
para esclarecer duvidas sobre a doenca, além do enfrentamento ao estigma da
doenca junto a populagdo com materiais do Ministério da Saude (MS).

Para andlise dos dados, pretende-se realizar reducdo gradual do texto
qualitativo. Esse procedimento sera iniciado através da transcricdo das entrevistas
seguido da desmontagem dos textos (unitarizacdo), onde se ira passar da
transcricdo para reducdo em pardgrafos e posterior palavras—chaves. Logo apos
ocorrera a categorizacdo onde se reunird em categorias e, posteriormente, em um
sistema coerente de categorizacdo geral para a entrevista narrativa. Por altimo
constitui-se o produto final no qual se relne as estruturas de relevancia dos
informantes com as do entrevistador (BAUER, GASKELL, 2002).

Os resultados serdo apresentados em forma de artigo cientifico a banca de
avaliacdo e posteriormente publicados em revistas cientificas e congressos e

também apresentados a gestdo do municipio de Porto Nacional — TO.
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5 DELINEAMENTO DE PESQUISA

Trata-se de uma pesquisa basica, longitudinal retrospectiva e prospectiva de
cunho descritivo com abordagem qualitativa, visando detalhar a percepcdo dos
pacientes com hanseniase frente ao estigma e o tratamento da doenca. A pesquisa
ocorrera dentro do territério abrangido da Unidade de Saude da Familia (USF) Maria
da Conceicao Pereira da Silva - Ceica, localizada no setor Aeroporto, no periodo de
fevereiro a junho de 2021. A unidade de saude, bem como o territério assistido pela
USF, foi escolhido por apresentar o maior niumero de casos diagnosticados de
Hanseniase no ano de 2019 de acordo com pesquisa feita junto a Vigilancia
Epidemioldgica do Municipio. A coleta dos dados ocorrera por meio do uso do roteiro
semiestruturado nas entrevistas e posteriormente a transcricdo das informacdes
obtidas nas gravacdes. Para analise dos dados, pretende-se realizar reducdo
gradual do texto qualitativo. Esse procedimento sera iniciado através da transcricdo
das entrevistas seguido da desmontagem dos textos (unitarizacdo), onde se ira
passar da transcricdo para reducdo em paragrafos e posterior palavras—chaves.
Logo apds ocorrera a categorizagdo onde se reunird em categorias e,
posteriormente, em um sistema coerente de categorizacdo geral para a entrevista
narrativa. Os resultados serédo publicados e apresentados a gestdo do municipio de

Porto Nacional-TO.
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6 ASPECTOS ETICOS

O projeto de pesquisa deverd respeitar as normas estabelecidas pelo
Conselho Nacional de Saude (CNS) através da Resolucdo n° 466/12, outorgada pelo
Decreto n° 93.333 de 12 de dezembro de 2012, que trata das Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisas envolvendo seres humanos. Como j4 mencionado,
sera submetido inicialmente ao CEP da Instituicdo Proponente, através da
Plataforma Brasil. A pesquisa s6 sera realizada apds a aprovacao do CEP mediante
a aprovacao do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), em 2 (duas)
vias de forma a resguardar a integridade de cada participante.

6.1 RISCOS

Os riscos estdo relacionados ao receio dos individuos entrevistados quanto
ao sigilo das informacfes, no que se refere ao extravasamento dos dados coletados
que identifiguem e exponham o participante da pesquisa. No entanto, 0s
pesquisadores se responsabilizam em tomar as medidas para garantir a privacidade
dos integrantes do estudo, ndo coletando nomes e dados que identifiguem
individualmente o envolvido.

Ressalta-se que os dados serdo utilizados apenas para fins de pesquisa e no
gue descreve 0s objetivos deste projeto de pesquisa. Pode haver constrangimento e
invasdo de privacidade das familias durante a abordagem dos pesquisadores ao
adentrar as residéncias. Além disso, € um risco a possibilidade de privar o tempo do
individuo ao ser entrevistado pelos pesquisadores. No entanto, serdo tomadas
medidas para reduzir os riscos, como clareza e objetividade para reduzir o tempo de
entrevista; evitar interferéncias durante a fala do entrevistado para nédo gerar
constrangimento; escolha do ambiente apropriado para impedir invasdo de

privacidade familiar e interrupgéo da entrevista, se solicitado.
6.2 BENEFICIOS
Os resultados do estudo serdo de valia para o conhecimento da percepcao

dos usuérios diagnosticados com Hanseniase acerca do estigma que permeia a

doenca e também com relacdo ao tratamento, no sentido de que a partir desses
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resultados politicas publicas podem ser desenvolvidas visando a minimizagdo do
estigma vinculado a doenca.

Para os envolvidos na pesquisa, 0os beneficios estdo na conscientizacdo em
relacdo aos danos causados pela doenca bem como o reconhecimento de sinais e
sintomas, transmisséao, prevencao e informagdes pertinentes.

Por fim, os resultados da pesquisa serdo publicados através de artigos

relevantes para a saude publica, principalmente do municipio de Porto Nacional-TO.

6.3 CRITERIOS PARA ENCERRAMENTO DA PESQUISA

O presente estudo podera ter seu encerramento em casos de recusa por
parte das instituicGes e dos pesquisados, como também em casos onde a amostra
se revelar insatisfatoria ou tenha possibilidade de lesar o participante em algum nivel
moral ou ético e ainda quando a instituicdo pesquisada solicitar a suspensao do
estudo. Além de possiveis dificuldades na execucao da pesquisa em decorréncia da

pandemia que o pais esta enfrentando no cenario atual.
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7 DESFECHOS

7.1 DESFECHO PRIMARIO

No presente estudo, espera-se identificar a percepcao dos portadores de
Hanseniase que enfrentam preconceito ou estigma a partir do diagndstico, e de
outros individuos que ja enfrentaram essa condicdo. Além de constatar outras
dificuldades relacionadas ao tratamento da doenca, como efeitos colaterais ou

dificuldade de acesso aos servi¢os de saude.

7.2 DESFECHO SECUNDARIO

Os autores da pesquisa acreditam que através do estudo descritivo poderéao
identificar a percepcdo do portador de hanseniase em relacdo aos servicos
prestados pelo municipio no que se refere a assisténcia em saude, além de tracar as
possiveis causas de ndo adesdo ou abandono ao tratamento. Outrossim, o estudo
podera investigar e compreender de que forma o estigma e o preconceito da doenca
refletem em todas as areas da vida desses individuos.

Ademais, espera-se tracar o perfil social dos pacientes acometidos pela
hanseniase visto que o conhecimento sobre a enfermidade, o0 acompanhamento nos
servicos de saude e as informacGes sobre a doenca refletem diretamente na
evolucdo ou na cura do portador. Somado a isso, caracterizar os sinais e sintomas
durante o tratamento com a PQT torna-se fundamental para que haja uma
assisténcia integral voltada as necessidades dos usuarios da Unidade de Saude da
Familia.

Além disso, depreende-se que a partir na analise da percepcdo dos
portadores da Hanseniase frente ao processo de adoecimento bem como dos
problemas enfrentados no tratamento, € possivel tracar novas abordagens de
atencdo ao usuario e inovacao nas estratégias que visam a adesdo ao tratamento.
Assim, causara um impacto positivo na qualidade de vida desses pacientes, com
informagdes que contribuem para que haja o enfrentamento da doenca e sejam
acompanhados pela ESF no combate ao estigma da Hanseniase.

O projeto de pesquisa tem como finalidade demonstrar os resultados obtidos

sob a forma de publicacéo cientifica, que poderéo ser utilizados pela administracao
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publica e instituicdes privadas para elaboracdo de politicas voltadas ao combate
dessa problematica.
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Quadro 01: Cronograma de execucéo do projeto de pesquisa “A percepg¢ao dos portadores de

hanseniase frente ao tratamento e estigma da doenga”

2020

ApGs aprovacédo do CEP

2021

ETAPAS

FEV

MAR

ABR

MAI

JUN

FEV

MAR

ABR

MAI

JUN

Escolha do

tema

Pesquisa

bibliogréafica

Elaboracéo do

Projeto

Submissédo ao
CEP

Encontros com
o(a)

orientador(a)

Selecéo dos

participantes

Levantamento

dos dados

Anédlise dos

Resultados

Escritado
Artigo
Cientifico

Revisédo do

Artigo

Submisséao do

Artigo

Fonte: Elaborado pelos autores
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Quadro 02: Orcamento dos recursos gastos com a pesquisa “A percepgao dos portadores de

hanseniase frente ao tratamento e estigma da doenga”

GASTOS COM RECURSOS MATERIAIS

ITENS QUANTIDADE VALOR UNITARIO R$ VALOR TOTAL R$
Resma de folha A4
Chamex Office 2 2400 48,00
Pasta Portfdlio 2 10,00 20,00
Impressbes 4 45,00 180,00
Caneta BIC 4 2,50 10,00
Gravadores (Sony®) 2 225,00 450,00
TOTAL 708,00
GASTOS COM RECURSOS HUMANOS
ITENS QUANTIDADE VALOR UNITARIO R$ VALOR TOTAL R$
Transporte 30L 4,50 135,00
TOTAL 135,00

FINANCIAMENTO TOTAL DA PESQUISA

Gastos com Recursos Materiais 708,00
Gastos com Recursos Humanos 350,00
TOTAL 843,00

Fonte: Elaborado pelos autores

Todos o0s gastos desta pesquisa serdo custeados pelos académicos
pesquisadores Deborah Sousa Vinhal e Thassio Pereira Medeiros do curso de

medicina do ITPAC/Porto.
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APENDICE A — DOCUMENTO PARA SOLICITACAO DE INFORMACOES DO
SINAN/VIGILANCIA EPIDEMIOLOGICA

Ar v A FAPAC Faculdade Presidente Anténio Carlos.
i INSTITUTO TOCANTINENSE PRES. ANTONIO CARLOS PORTO S/A

Rua 02, Qd. 07 - Jardim dos Ypés — Porto Nacional — CEP 77.500-000
CX Postal 124 - Fone: (63) 3363-9600 — CNPJ: 10.261.569/0001 - 64

PORTYO NACIONAL + TO ' ‘l

&w www.itpacporto.edu.br

DOCUMENTO PARA SOLICITACAO DE INFORMACOES DO SINAN/ VIGILANCIA
EPIDEMIOLOGICA

Eu, Deborah Sousa Vinhal e Thassio Pereira Medeiros, académicos do 6°
Periodo do curso de Medicina do Instituto Tocantinense Presidente Antonio Carlos,
em Porto Nacional — TO, solicito acesso aos dados publicos do Sistema de
Informacdo de Agravos de Notificacdo, junto a Vigilancia Epidemiologica de Porto
Nacional, referente ao agravo de Hanseniase em Porto Nacional do periodo de
2015-2019, para a producao de trabalho académico sobre a situacao epidemiologica
de Porto Nacional. Asseguro que a utilizacdo desses dados sera restrita para fins

académicos.

Porto Nacional , de de 2021.

Assinatura do académico Assinatura do académico

Assinatura do pesquisador
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APENDICE B — CARTA DE ANUENCIA PARA SECRETARIA MUNICIPAL DE
SAUDE

L PREFEI

&4 PORTO NACIONAL

GOVERNANDO PARA TODOS

Estado do Tocantins Secretaria Municipal de Saude

Nucleo de Educacédo Permanente

CARTA DE ACEITE

Declaramos para os devidos fins, que aceitaremos 0s pesquisadores
Deborah Sousa Vinhal e Thassio Pereira Medeiros os quais pertencem ao Curso
de Medicina do Instituto Tocantinense Presidente Antonio Carlos (ITPAC - Porto
Nacional), para desenvolver pesquisa de trabalho de concluséo de curso intitulado,
A PERCEPCAO DOS PORTADORES DE HANSENIASE FRENTE AO
TRATAMENTO E ESTIGMA DA DOENCA a ser conduzida sob orientacdo da
Professora Andriele Gasparetto, cujo objetivo é identificar a percepc¢do dos
portadores de hanseniase frente ao tratamento e estigma da doenca, durante as
visitas domiciliares de familias com individuos em tratamento assistidos pela
Unidade de Saude da Familia (USF) — Maria da Conceicéo Pereira da Silva - Ceica, no
setor Aeroporto, na cidade de Porto Nacional — TO no ano de 2021.

DECLARO que esta instituicAo apresenta infraestrutura necessaria a
realizacdo da referida pesquisa.

A aceitacdo esta condicionada ao cumprimento do pesquisador aos requisitos
da resolucéo 466/12 e suas complementares, comprometendo-se a utilizar os dados

e materiais coletados exclusivamente para os fins da pesquisa.

Porto Nacional , de de 2021.

Secretario (a) Municipal de Saude

Av. Presidente Kennedy, n® 1055, Centro, CEP: 77.500-000 Porto Nacional Tocantins.
Fone (63) 3363-7888
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APENDICE C - ROTEIRO SEMIESTRUTURADO

A PERCEPCAO DOS PORTADORES DE HANSENIASE FRENTE AO
TRATAMENTO E ESTIGMA DA DOENCA

Idade: anos

Género? ( ) Masculino ( ) Feminino ( ) Outro:

Qual sua raca/etnia/cor?
( )Branco ( )Preto ( )Amarelo ( )Pardo ( ) Indigena ( ) Quilombola
() Outro:

Estado civil: ( ) Casado (a) ( ) Solteiro (a) ( ) Viavo (a) ( ) Outro:
Filhos: ( ) N° de Filhos ( ) Nao tem filhos.

Escolaridade:

Profissao:

Renda familiar:

Quantas pessoas moram ha casa: pessoas.

Quantos cémodos possuem a casa: cémodos.

Vocé sabe qual a classificacdo operacional da sua hanseniase?
( ) Paucibacilar - presenca de até 5 lesdes (manchas) de pele
() Multibacilar — presenca de seis ou mais lesdes (manchas) de pele.

Vocé sabe qual é a forma clinica da sua Hanseniase?

() Indeterminada ( ) Dimorfa ( ) Virchowiana ( ) Tuberculoide
Quanto tempo faz que descobriu ser portador de hanseniase?
Como foi esse diagnoéstico? Mais alguém da casa tem ou teve a doenga?

Ja conhecia a doenca antes de ter o diagnostico?
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Como vocé enfrentou esse diagnostico? Foi dificil aceitar?

O que vocé considerada como essencial ou importante para enfrentar o diagnéstico

e o tratamento da hanseniase?
Em qual servico de saude foi feito seu diagndstico?
Em qual lugar esta sendo feito o seu tratamento e acompanhamento hoje?

Tem quanto tempo de tratamento? Sente dificuldade em realizar alguma atividade
diaria, como cozinhar, lavar roupas, estender a cama, escovar os dentes, pentear 0s

cabelos?

Ja pensou em desistir do tratamento? Se sim, por qué?

O que mais te incomodou ou incomoda em relagédo ao tratamento da doenca?
Vocé ja sentiu algum efeito ao tomar as medicacfes?

Hoje vocé conhece as consequéncias de ndo tratar a hanseniase?

Como é conviver com a hanseniase?

Ja foi vitima de preconceito?

Como sua familia e amigos reagiram?

No trabalho, enfrentou dificuldades?

O que mudou na sua vida depois do diagndstico de hanseniase?

Sente-se amparado (a) ou acolhido (a) pela equipe da unidade de saude onde vocé

realiza o tratamento? Teve alguma dificuldade para iniciar seu tratamento?
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APENDICE D — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

ARYAcE » FAPAC - Faculdade Presidente Anténio Carlos.
INSTITUTO TOCANTINENSE PRES. ANTONIO CARLOS PORTO S/A

@ Rua 02, Qd. 07 - Jardim dos Ypés — Porto Nacional — CEP 77.500-000
CX Postal 124 - Fone: (63) 3363-9600 — CNPJ: 10.261.569/0001 - 64
&

PORTO NACIONAL » TO www.itpacporto.edu.br

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (T.C.L.E)

O (A) Senhor (a) , esta
sendo convidado (a) a participar como voluntério (a) do projeto de pesquisa “A
PERCEPCAO DOS PORTADORES DE HANSENIASE FRENTE AO
TRATAMENTO E ESTIGMA DA DOENCA?”. Para isso recebera dos académicos

Deborah Sousa Vinhal e Thassio Pereira Medeiros e da orientadora Profa. Ma.

Andriele Gasparetto, responsaveis por sua execucao, as seguintes informacoes, a
fim de entender, sem dificuldades e sem duvidas, 0s seguintes aspectos:

Este projeto de pesquisa tem como objetivo identificar a percepcdo dos
portadores de Hanseniase frente ao tratamento e estigma da doenca assistidos pela
Unidade de Saude da Familia (USF) Maria da Conceicao Pereira da Silva — Ceica,
localizada no Setor Aeroporto, em Porto Nacional —

Neste estudo pretendemos abordar a importancia do conhecimento quanto ao
estigma da doenca frente a sociedade e as dificuldades enfrentadas durante o
tratamento na visdo do portador de Hanseniase. Além de compreender de que forma
o preconceito da doenca reflete na vida social, emocional e psicologica do individuo
e as possiveis causas que resultam na ndo adesao ou abandono a terapéutica.

Para esta pesquisa adotaremos 0s seguintes procedimentos: Inicialmente,
apresentaremos 0s motivos da pesquisa e a explicacdo de como acontecera.
Somado a isso, o sr. (a) responderd uma entrevista, com um tempo variando entre

30 a 40 minutos.

Rubrica do pesquisador Rubrica do académico

Rubrica do académico Rubrica / Impresséo digital do participante
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Seré escolhido um cdmodo da sua casa que permita a conversa sem que
VOCé seja interrompido por outros membros da casa, e/ou pelos pesquisadores e/ou
pelo profissional da Unidade Basica de Saude, com o minimo de barulhos para a
melhor qualidade da gravacdo das entrevistas. Além disso, os pesquisadores nao
influenciardo nas suas respostas e estardo a disposicdo caso haja alguma duvida ou
desconforto durante a entrevista. Sua entrevista ser4 gravada e transcrita para
analise dos dados sem que seu home apareca.

Esse estudo comecara em fevereiro e terminard& em junho de 2021.
Esclarecemos que essa pesquisa oferecera riscos que se relacionam ao sigilo das
informagOes coletadas, no que se refere ao extravasamento dos dados que
identifiquem e exponham o Sr. (a), todavia se vocé se sentir constrangido, ndo sera
obrigado (a) a continuar na pesquisa. Caso o Sr. (a) sinta que sua privacidade esta
sendo afetada ao entrarmos na sua residéncia ou que estamos atrapalhando seu
tempo, a escolha de participar ou ndo da entrevista é exclusivamente sua.
Objetivando minimizar e reduzir esses impactos, o roteiro sera realizado de forma
individual, sem a coleta de nomes ou quaisquer outros dados de carater individual,
em um espaco reservado e lhe sera assegurado o sigilo das informacgdes, utilizando-
as apenas para fins académicos cientificos.

Por outro lado, a pesquisa trara beneficios quanto a conscientizacdo dos
envolvidos em relacdo aos danos causados pela doenca bem como a importancia
em reconhecer 0s sinais e sintomas, como a Hanseniase é transmitida de uma
pessoa para a outra e as formas de prevencdo. Além do conhecimento da
percepcao das pessoas diagnosticadas com a doenca acerca do estigma e também
em relacdo ao tratamento. Desse modo, os resultados da pesquisa poderdo ser
usados para o desenvolvimento de politicas publicas que visem auxiliar na
minimizacdo do estigma vinculado a doenca e aplicacdo de estratégias para

melhorar a adesao ao tratamento.

Rubrica do pesquisador Rubrica do académico

Rubrica do académico Rubrica / Impresséo digital do participante



46

Ao final deste estudo espera-se identificar portadores de Hanseniase que
enfrentam ou enfrentaram algum tipo de preconceito ou estigma a partir do
diagnoéstico, bem como outras dificuldades relacionadas ao tratamento da doenca e
também encontrar pacientes que nao vivenciaram esse cenario em decorréncia da
enfermidade. Além de conhecer a percepcao dos usuarios da USF em relacdo aos
servigos prestados pelo municipio de Porto Nacional — TO no que se refere a
assisténcia em saude, e tracar as possiveis causas de ndo adesao ou abandono ao
tratamento. Ademais, 0 estudo podera investigar e compreender de que forma o
estigma e o preconceito da doenca refletem em todas as areas da vida desses
individuos.

Para participar desse estudo o (a) Sr. (a) ndo terd nenhum custo, nem
recebera qualquer vantagem financeira. Apesar disso, caso sejam identificados e
comprovados danos provenientes desta pesquisa, o (a) Sr. (a) tem assegurado o
direito a indenizacao, pleiteada via judicial.

O (A) Sr. (a) tera esclarecimentos sobre o estudo em qualquer aspecto que
desejar e estara livre para participar ou recusar-se a participar. Podera retirar seu
consentimento ou interromper a participacdo a qualqguer momento. A sua
participagcdo € voluntdria e a recusa em participar ndo acarretard qualquer
penalidade ou modificacdo na forma em que o Sr. (a) € atendido (a).

Este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido encontra-se impresso em
duas vias originais rubricadas em todas as paginas, sendo que uma sera arquivada
pelo pesquisador responsavel, na Faculdade FAPAC/ITPAC Porto e a outra seré
fornecida ao (a) Sr. (a). Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo
arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 (cinco) anos, e
apos esse tempo serdo destruidos.

Os pesquisadores tratardo a sua identidade com padrdes profissionais de
sigilo. Os resultados da pesquisa estardo a sua disposicdo quando finalizada a

pesquisa.

Rubrica do pesquisador Rubrica do académico

Rubrica do académico Rubrica / Impresséo digital do participante



47

Seu nome ou o0 material que indique sua participacdo nao serdo liberados
sem a sua permissdo, atendendo a legislacdo brasileira (Resolucdo CNS N.
466/2012), utilizando as informacdes somente para os fins académicos e cientificos.

Caso existam gastos adicionais, estes serdo absorvidos pelo orcamento da
pesquisa. Em casos de duvidas ou reclamacdes a respeito da pesquisa, o (a) Sr. (a)
poder& entrar em contato a qualquer momento com os pesquisadores para serem
esclarecidas, através dos contatos com Andriele Gasparetto, no nimero (63) 98140-
2450, Deborah Sousa Vinhal, no numero (63) 99224-6858 ou pelo e-mail
deborahviinhal@gmail.com e com Thassio Pereira Medeiros, no numero (74) 99804-
4027, ou pelo e-mail pereiramedeirosthassio@gmail.com. Também podera entrar em
contato com o CEP — Comité de Etica e Pesquisa localizado no Instituto
Tocantinense Presidente Antdnio Carlos Porto Ltda — ITPAC PORTO, na Rua 02,
Quadra 07, s/n., Bairro Jardim dos Ipés, Porto Nacional — TO, CEP: 77500-00 pelo
telefone: (63) 3363 — 9674, ou ainda pessoalmente de segunda a sexta-feira no
periodo das 12 as 18 horas, e-mail: cep@itpacporto.com.br.

Eu, , portador do RG N. ,
fui informado (a) dos objetivos da pesquisa “A PERCEPGAO DOS PORTADORES
DE HANSENIASE FRENTE AO TRATAMENTO E ESTIGMA DA DOENGA”, de
maneira clara e detalhada e esclareci minhas davidas. Sei que a qualguer momento

poderei solicitar novas informacfes e modificar minha decisdo de participar, se
assim o desejar. Declaro também que autorizo a cessdo da minha imagem para fins
de pesquisa e sua divulgacéao.

Declaro que concordo em participar. Recebi uma via original deste Termo de
consentimento Livre e Esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer

as minhas duvidas.

Porto Nacional, de de 2021.

Assinatura do pesquisador Assinatura do académico

Assinatura do académico Assinatura / Impressao digital do participante
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APENDICE E — TERMO DE COMPROMISSO DA INSTITUICAO PROPONENTE

Ar v A E ) ‘T:'_f{ FAPAC - Faculdade Presidente Anténio Carlos.
A58 INSTITUTO TOCANTINENSE PRES. ANTONIO CARLOS PORTO S/A

Rua 02, Qd. 07 - Jordim dos Ypés — Porto Nacional — CEP 77.500-000
CX Postal 124 - Fone: (63) 3363-9600 — CNPJ: 10.261.569/0001 - 64
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PORTO NACIONAL » TO &9 www.itpacporto.edu.br

TERMO DE COMPROMISSO DA INSTITUICAO PROPONENTE

PROJETO: “A percep¢ao dos portadores de hanseniase frente ao tratamento e
estigma da doenga”

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Andriele Gasparetto

A FAPAC/ITPAC PORTO declara que estd de acordo com a execucdo do
projeto “A percepcao dos portadores de hanseniase frente ao tratamento e
estigma da doenga”, coordenado pelo pesquisador Andriele Gasparetto,
desenvolvido em conjunto com os académicos Deborah Sousa Vinhal e Thassio
Pereira Medeiros e assume o0 compromisso de apoiar o desenvolvimento da
referida pesquisa nesta instituicdo durante a realizagdo da mesma.

Declaramos conhecer e cumprir as resolucdes éticas brasileiras, em especial
a Resolucéo 466/20102 do Conselho Nacional de Saude. Esta instituicdo esta ciente
de suas corresponsabilidades como instituicdo coparticipante do presente projeto de
pesquisa, e de seu compromisso no resguardo da seguranca e bem-estar dos
sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de infraestrutura necessaria para a

garantia de tal seguranca e bem-estar.

Porto Nacional , de de 2020.

Assinatura do Responsavel pela IES
Carimbo
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APENDICE F - TERMO DE COMPROMISSO SOBRE O INICIO DA PESQUISA -
DECLARACAO ORIENTADOR

A E YA % FAPAC - Faculdade Presidente Antonio Carlos.
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TERMO DE COMPROMISSO SOBRE O INiCIO DA PESQUISA — DECLARACAO
ORIENTADOR

PROJETO: “A percepgdo dos portadores de hanseniase frente ao tratamento e
estigma da doenca”

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Andriele Gasparetto

PESQUISADORES PARTICIPANTES: Deborah Sousa Vinhal, Thassio Pereira
Medeiros

Eu, Professor (a) Andriele Gasparetto, pesquisador (a) responsavel pela
pesquisa acima identificada, com a anuéncia da IES FAPAC/ITPAC Porto declaro
gue conheco e cumprirei as normas vigentes expressas na Resolugcéo 196/1996 do
Conselho Nacional de Saude/Ministério da Saude, e em suas complementares
(Resolugcdes CNS/MS 240/97, 251/97, 292/99, 340/2004 e 510/2016 e assumo,

neste termo o compromisso de:

1) Somente iniciar a pesquisa apds sua aprovacgido junto ao Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da FAPAC/ITPAC Porto e, nos casos assim previstos
em lei (Resolugcdo CNS/MS 196/96, VI, 4 e CNS/MS 340/04, item V1), na Comissao
Nacional Etica em Pesquisa — CONEP;

2) Caso a pesquisa seja interrompida, informar tal fato ao Comité de Etica e
Pesquisa, de forma justificada;

3) Na ocorréncia de evento adverso grave comunicar imediatamente ao CEP, bem

como prestar todas as informagdes que me foram solicitadas;

4) Utilizar os dados e/ou informacdes coletadas assegurando a confidencialidade e a

privacidade dos mesmos.
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5) Destinar os dados e/ou informacdes coletadas somente para o projeto ao qual se
vinculam. Todo e qualquer outro uso devera ser objeto de um novo projeto de

pesquisa que devera ser submetido & apreciacdo do Comité de Etica em Pesquisa;

6) Apresentar relatorio final, sobre o desenvolvimento da pesquisa ao CEP.

Porto Nacional , de de 2020.

Prof.2 Ma. Andriele Gasparetto

Pesquisador Responsavel



