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RESUMO

A Hanseniase, ainda hoje, produz iniquidades associadas a memoria de sua histéria
e, no Brasil, € uma doenca altamente incapacitante e de grande impacto na saude
publica. No Rio Grande do Sul, apesar de ja ter alcan¢cado a condi¢gédo de eliminagéo
como problema de saude publica, a doenca continua a fazer parte da sociedade,
carregada de estigma e preconceito. Os trabalhos cientificos que abordam a
tematica da Hanseniase sédo geralmente quantitativos e assim, pouco discutem os
temores e necessidades que a singularidade do ser humano e suas experiéncias de
vida apresentam, enquanto portadores da doenca e, como no presente estudo, em
Surto Reacional. Esse estudo surgiu com o objetivo de descrever e analisar as
vivéncias de pacientes em acompanhamento de Surto Racional Hansénico, no
Servico de Hanseniase do Ambulatério de Dermatologia Sanitaria do RS. O trabalho
apresentou abordagem qualitativa e, os dados foram construidos por significacdes e
motivacfes. A coleta de dados ocorreu por meio de entrevistas semiestruturadas,
com 20 pacientes, no periodo de maio a julho de 2015. Para a analise, foi utilizado o
método de Andlise de Conteudo. Os resultados demonstraram uma patologia com
conotacado estigmatizante muito forte e que perdura ao longo do tempo. Ainda que o
poder publico tenha modificado a terminologia oficial para Hanseniase, e seus
correlatos, ela ainda hoje é associada fortemente a uma doenca antiga, lepra,
assustadora, que gera deformidades e segregacdo da sociedade. O presente
trabalho demonstrou que a maioria dos entrevistados, apesar de descreverem sinais
e sintomas do surto reacional e seus medicamentos, foram incapazes de reconhecer
gue estdo vivenciando estes episodios. Esses achados sdo proximos a outros
trabalhos ja realizados, inclusive ho mesmo servico de hanseniase. Sugere-se a
utilizacdo de instrumentos como a Educacdo Permanente em Saude, que parte do
principio do aprendizado a partir do cotidiano realizado no trabalho de forma
compartilhada com préticas de ensino-aprendizado, fortalecendo o vinculo dentro do
trabalho, permitindo os estranhamentos dos saberes e seu compartilhamento. Nesse
mesmo caminho, sugere a construcdo de uma linha de cuidados na Hanseniase que
contribuam e agreguem a integralidade, a equidade, e a longitudinalidade de cada
usuario como preceito basico, utilizando-se de estratégias como a Clinica Ampliada
e o Projeto Terapéutico Singular. E preciso descentralizar os cuidados aos
pacientes, fortalecer a construcdo de politicas para pessoas portadoras de
Hanseniase no ambito Estadual e Municipal, pensar na regionalizacdo da saude
para as necessidades de maior complexidade e ampliar a base de dados do SINAN
incluindo o monitoramento dos Surtos Reacionais pos-tratamento com
Poliquimioterapia.

Descritores: Hanseniase, Saude Pdudblica, Promocdo em Saude, doencas
Negligenciadas.



ABSTRACT

Hansen’s Disease still today produces inequities associated with the memory of its
history and, in Brazil, is a highly disabling disease and of major impact on public
health. In Rio Grande do Sul, despite having already achieved the status of
nonexistent as status of a public health problem; the disease continues to be part of
society, full of stigma and prejudice. Scientific studies that address the issue of
Hansen’s Disease are usually quantitative and thus little discuss the fears and needs
that the singularity of the human being and his life experiences have, as carriers of
the disease and, as in this study, in Reactional Episodes. This study was meant to
describe and analyze the experiences of patients in follow-up Outbreak Rational
Leprosum in the Health of RS Dermatology Clinic Hansen’s Disease Service. The
work presents a qualitative approach, and the data were constructed by meanings
and motivations. The data were collected through semi-structured interviews with 20
patients in the period from May to July 2015. For the analysis, we used the content
analysis method. The results showed a very stigmatized pathology that persists over
time. Although the government has modified the official terminology for Hansen’s
disease and its related, it is still strongly associated with an ancient disease, leprosy,
scary, generating deformities and segregation of society. This study showed that the
majority of respondents, despite describing signs and symptoms of reactional
episodes and its medicines were unable to recognize that they are experiencing
these disease episodes. These findings are close to other work already carried out,
including the same Hansen’'s disease service. It is suggested the use of instruments
such as the Permanent Education in Health, that comes from the principle of daily
work in a shared way, with teaching and learning practices, strengthening the bond
within the work, allowing the strangeness of knowledge and your share. In the same
way, it suggests the construction of a line of care in Hansen’s disease to contribute
and add comprehensiveness, fairness, and longitudinality of each user as a basic
precept, using strategies such as the Extended Clinical and Therapeutic Project. It is
necessary to decentralize patient care, strengthen the construction of policies for
people with Hansen’s disease in the state and municipal level, think of the
regionalization of health for more complex needs and expand the SINAN database
including the monitoring of Reactional Episodes post treatment with multidrug
therapy.

Key words: Leprosy, Public Health, Promoting Health, Neglected diseases.
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1 INTRODUCAO

A inspiragdo para realizar esse estudo se deve a minha atuacéo, a partir do
ano de 1994 no Servico de Referéncia para investigacdo, tratamento e
acompanhamento pos-alta dos Surtos Reacionais dos pacientes portadores de
Hanseniase, localizado no Ambulatério de Dermatologia Sanitaria, em Porto Alegre,
o0rgdo da Secretaria Estadual de Saude do Rio Grande do Sul, onde permaneco
lotado como servidor estatutario. Materializo esse desejo através do Trabalho de
Conclusédo de Curso na graduacdo de Bacharelado em Salde Coletiva. E nesse
contexto, baseado em minhas escutas, nesses 22 anos (1994-2016), que pretendo
trazer a discussdo a situacdo atual das pessoas portadoras de Hanseniase com
Surtos Reacionais, que receberam alta por cura.

A Hanseniase também conhecida antigamente como lepra é considerada uma
doenca milenar possuindo um destaque especial na Biblia, nos capitulos 13 e 14 do
Levitico, fazendo uma relacdo com o sentido de impureza. Nesse periodo, a doenca
tinha como sua referéncia para a realizacdo do diagnéstico um olhar clinico e com
critérios, diferentemente dos dias atuais, o diagndstico era realizado pelo sacerdote
Ardo ou pelos seus filhos sacerdotes, que de acordo com as caracteristicas
apresentadas de cada pessoa como, por exemplo, se alguém apresentar manchas
brilhantes, inchacos ou erupcdes e se sua pele nestas lesdes apresentarem pelos
brancos, conjuntamente com o aprofundamento maior que o restante da pele o
sacerdote o declarara impuro (BIBLIA SAGRADA, 1995).

Mas caso as manchas forem brancas e ndo aprofundadas na pele e o pelo
nao se torne branco, o sacerdote colocara em isolamento por sete dias e
apos esse periodo reavaliara a pessoa verificando a evolug¢éo ou involugéo
das lesdes e assim declarando puro novamente ou definitivamente impuro.
(BIBLIA SAGRADA, 1995, p. 155).

Nesse momento, se imagina que a Igreja tinha o papel de decisdo e de total
controle na definicho dos casos. Existem diferentes opinides para essas
consideracdes como citacdes de possiveis doentes de Hanseniase. Para Eidt
(2004),

Citacdes sobre a Doenca de Hansen também séo feitas na Biblia Sagrada
(1992), entretanto, estas sdo confusas. Encontra-se, nos capitulos 13 e 14
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do Levitico, o termo hebreu, tsaraath ou saraath para designar afec¢Ges
impuras. Estes termos foram traduzidos como lepra em varios idiomas, sem
gue se possa afirmar com certeza o seu significado original. Em hebraico,
significavam uma condicdo de pele que necessitava purificacdo (EIDT,
2004, p. 78).

Na Idade Média, a Europa e o Oriente médio mantinham sua condi¢do de
endemia, sendo necesséria, segundo Queiroz e Puntel (1997), a aplicagdo de forma
exemplar, as regras estabelecidas pelo Concilio de Lyon, no ano de 585, ou no ano
de 583 como diverge Eidt (2004), a separacdo dos doentes de Hanseniase atraves
do isolamento da populacdo sadia. Inclui nessa acdo um ato religioso semelhante
aos dos mortos, que ao final da cerimbnia o doente era excluido da comunidade, e
assim passa a viver em um local especifico aos doentes. Para complementar o ritual
o doente recebia novos trajes que o caracterizavam como doente de Hanseniase
juntamente com um instrumento de som, podendo ser uma sineta ou catraca
(QUEIROZ; PUNTEL, 1997).

Na Europa, a doenca foi reduzindo aos poucos e, apos o século XVII, existiam
poucos casos em praticamente todos os paises (QUEIROZ; PUNTEL, 1997).

Concomitante a reducdo dos casos na Europa, a endemia permanecia na
Asia e Africa, onde se acredita ter iniciado a expansdo pelo Novo Mundo,
provavelmente pelas conquistas espanholas e portuguesas e também da importacdo
de escravos africanos. Cabe ressaltar que ndo ha qualquer sinal que relacione a
populacao indigena desse continente com Hanseniase (QUEIROZ; PUNTEL, 1997).

Quando se fala no surgimento da Hanseniase no Brasil, tantos os autores
Queiroz e Puntel (1997), quanto Eidt (2004), convergem ao afirmarem que o
provavel surgimento dos primeiros casos foi por volta do ano de 1600, ocorreu com
0s colonizadores portugueses e 0s escravos africanos, sendo 0s escravos 0S
principais colaboradores para a disseminacgéao da doenca.

As implementacdes de acdes governamentais foi tardia, para ser exato, dois
séculos através de D. Jodo V que criou normas para controlar a Hanseniase, mas
essas acdes basearam-se na construcdo de leprosarios e a oferta de assisténcia
deficitaria aos doentes (EIDT, 2004).

Nas cidades do Rio de Janeiro e de S&o Paulo, entre o final do século XIX e

principio do século XX, iniciaram-se varias praticas para o tratamento da
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Hanseniase, focalizadas, geralmente, em hospitais com pessoas incapacitadas e
pobres (QUEIROZ; PUNTEL, 1997).

Nesse periodo de indefinicbes quanto ao agente causal da Hanseniase, em
1873, um médico e botanico noruegués chamado Armauer Hansen, através de um
exame simples, a fresco, demonstrou os bastonetes do agente da infecgcdo portanto,
organizando a concepcao de microrganismo e do contagio acabando assim com a
necessidade de hospitais para o tratamento. Neste momento, a necessidade passa
ser o controle do doente e, para isso, seria indispensavel uma acéo de isolamento e
de limpeza dos domicilios nas cidades em busca de um vetor intermediario
(QUEIROZ; PUNTEL, 1997).

Concomitante, o médico Adolpho Lutz um dos estudiosos da “lepra” e que
fazia referéncias a um vetor intermediario, 0 mosquito que, apés as descobertas do
médico Armauer Hansen, deu-se por vencida e sem fundamentagcdo cientifica
(BENCHIMOL; SA, 2004).

E, assim, a Hanseniase vai aos poucos se distribuindo nos Estados,
transformando o Brasil em um pais endémico no século XXI, causando danos tanto
fisicos como psicoldgicos, descritos com correcdo por Eidt (2004):

A Hanseniase, na sua marcha invasora pelo organismo, acarreta alteracdes
e deformidades fisicas, se ndo tratada precocemente. Contudo, a vitalidade

organica e a consciéncia do doente ndo se alteram. O Hanseniano sofre
mais moral do que fisicamente (EIDT, 2004, p. 82).

Desde 1873 com o descobrimento de seu agente etiolégico, a Hanseniase é
uma doenca infecciosa, crénica, de grande importancia para a saude publica devido
a sua magnitude e seu alto poder incapacitante, atingindo, principalmente, a faixa
etaria economicamente ativa (BRASIL, 2008). O seu modo de transmissao

€ através do ser humano e se da por meio de uma pessoa doente (forma
infectante da doenca-multibacilar) sem tratamento que elimine o bacilo para
0 meio exterior infectando outras pessoas suscetiveis. Cerca de 90% das
pessoas apresentam defesa natural contra o bacilo (BRASIL, 2008, p. 66).

A principal via de eliminagcdo do bacilo pelo doente sdo as vias éareas
superiores (mucosa nasal e orofaringe), através de contato intimo e prolongado
como, por exemplo, a convivéncia domiciliar. Seu periodo de incubacao pode ser em
média de 2 a 5 anos do contato com a pessoa doente até os primeiros sintomas
(BRASIL, 2008).
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Segundo Arantes et al. (2010), a Hanseniase ndo pode ser avaliada em toda
sua potencialidade somente pelo nimero de pacientes doentes ou pelo seu nivel de
contagio, mas pela poténcia que tem em produzir incapacidades e segregacdes
psicossociais e ainda pelo longo periodo que se faz necessario o acompanhamento.

Afirma ainda que o diagnostico de Hanseniase, na maior parte do Brasil, é
tardio, podendo ser em um periodo de um ano e meio a dois, considerando ja a
presenca sinais e sintomas da doenca. A Portaria 3.125, de 7 de outubro de 2010
(BRASIL, 2010), considera que o cuidado a pessoa com Hanseniase, suas
complicacdes e sequelas, deve ser oferecida em toda a rede do Sistema Unico de
Saude, de acordo com as necessidades de cada caso.

A mesma portaria em seu item 2.1.1 trata do diagnéstico das reacles
Hansénicas, em que os estados reacionais ou ReacOes Hansénicas séo alteracdes
do sistema imunologico que se exteriorizam como manifestacfes inflamatoérias
agudas e subagudas que podem ocorrer mais frequentemente nos casos
multibacilares. Elas podem ocorrer antes, durante ou depois do tratamento com
poliquimioterapia (PQT) (BRASIL, 2008).

Ja no item 2.5.1, da portaria 3.125, de 7 de outubro de 2010, sobre reacfes
pés-alta por cura, orienta-se que o paciente devera retornar de imediato a unidade
de saude em caso de aparecimento de novas lesdes de pele e/ou de dores nos
trajetos dos nervos periféricos e/ou piora da funcéo sensitiva e/ou motora (BRASIL,
2010).

No Estado do Rio Grande do Sul, esses pacientes permanecem em
tratamento devido as rea¢des Hansénicas em um periodo longo de tempo, podendo
ultrapassar em alguns casos a 5 anos e, hormalmente, sao vinculados ao Servico de
Referéncia para Hanseniase do Estado: Ambulatério de Dermatologia Sanitaria (RIO
GRANDE DO SUL, 2013).

O Rio Grande do Sul foi o primeiro estado brasileiro a atingir a meta de
eliminacdo da Hanseniase como problema de Saude Publica em 1995, ou seja,
apresentou naquele ano menos de 1 doente para cada 10.000 habitantes, com uma
prevaléncia de 0,86/10.000 (RIO GRANDE DO SUL, 2014), permanecendo nessa
condicao até hoje. No ano de 2012, o Estado apresentou uma prevaléncia de 0,12
casos por 10.000 habitantes, sendo 147 casos no ano e, o Brasil registrou 33.303
casos no mesmo periodo, com regibes classificadas como hiperendémicas,
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Amazobnia legal, Nordeste e Centro-Oeste (=40/casos por 10,000 habitantes)
(BRASIL, 2014).
2 CONTEXTUALIZAC}AO E PROBLEMATICA

A Hanseniase, antigamente conhecida como lepra, € relatada de forma
constante em todo o sistema nacional de saude publica do Brasil. Na América
Latina, o Brasil € o pais que apresenta maior numero de casos novos de
Hanseniase e, no mundo, o segundo pais em nimero de casos (ORGANIZACAO
MUNDIAL DA SAUDE, 2010a).

E reconhecido o grande poder incapacitante que a doencga possui quando nio
diagnosticada precocemente. Os Surtos Reacionais sdo 0s principais causadores de
incapacidades temporarias e se ndo tratados ou manejados adequadamente podem
evoluir para incapacidades que retiram a possibilidade dos individuos de realizar
atividades simples no dia a dia e de se sentirem ativos na sociedade (BRASIL,
2016).

O diagnéstico de Hanseniase apresenta, mesmo nos dias atuais, uma carga
muito grande de sentimentos de excluséo e de insignificancia para a sociedade.

Mesmo esses sentimentos fazendo parte do cotidiano dos profissionais de
servicos de atendimentos a pacientes de Hanseniase existe uma lacuna em
trabalhos que busquem dar significados a esses sentimentos. A maioria dos
trabalhos quantificam a doenca e seus doentes considerando tdo somente o agente
etioldgico.

Este estudo se justifica pela importadncia do entendimento das vivéncias
dessas pessoas em sua singularidade, buscando a compreensdo do seu contexto
social e sua capacidade de interagdo com esse novo mundo: o de ser doente de
Hanseniase. Assim como pela escassez de trabalhos que mostrem a dimenséo que
a doenca apresenta na vida de cada pessoa e seus desdobramentos quando sao
acometidos pelos Surtos Reacionais Hansénicos.

A partir deste panorama, tem-se por questao norteadora: Como vivem e quais
os sentidos atribuidos as vivéncias dos pacientes em acompanhamento de Surto

Reacional Hansénico, no Ambulatério de Dermatologia Sanitaria?
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2.1 ASPECTOS EPIDEMIOLOGICOS E CLINICOS DA HANSENIASE

Hanseniase ou Mal de Hansen também conhecida no mundo como lepra, €
uma doenca infecciosa causada por uma bactéria chamada Mycobacterium leprae.
Sua descoberta ocorreu em 1873, por um pesquisador noruegués chamado Gerhard
Henrik Armauer Hansen, porém ha registros, antes de Cristo, que denotam essa
doenca como uma das mais antigas ja registradas na literatura, com casos na China,
Egito e india, (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DERMATOLOGIA, 2016).

A prevaléncia da Hanseniase no mundo, segundo World Health Organization
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2014) esta oscilando sendo que, em 2010
foram detectados 228.474 casos novos, em 2011, 192.246 casos novos e, em 2012,
foram notificados 232.847 casos, sendo que a india foi o pais que apresentou maior
namero de casos novos com 134.752. O Brasil, nesse mesmo ano, registrou 33.303
casos com um coeficiente de detecgcédo geral de 17,5 casos por 10.000 habitantes,
no ano de 2013 o numero de casos foi de 31.044 casos e, em 2014, foi de 31.064
casos gerando um coeficiente de deteccédo geral, respectivamente de 15,44 e 15,32
casos (BRASIL, 2014). No Rio Grande do Sul, em 2014, foram registrados 140
casos novos com um coeficiente geral de 1,25 casos.

O Brasil permanece sendo o segundo pais com maior nUmero de casos
registrados sendo que nos ultimos dois anos (2013, 2014) apresentou uma
estagnacdo no numero de deteccdo de casos novos que talvez possa ser explicado
pela adesdo a Estratégia Global Aprimorada 2011-2015 da Organizacdo Mundial da
Saude.

Esta orienta a reducdo da carga da Hanseniase atuando com servigos de
qualidade ndo somente na deteccdo precoce, mas também na reducdo das
incapacidades, do estigma e discriminacao, realizando a promoc¢ao da reabilitacéo
social e econdmica das pessoas afetadas (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE,
2010a).

Esta estratégia busca reduzir os casos com grau de incapacidade 2, como
garras em mao e/ou pés, pé caido, reabsor¢cdo O0ssea, estimular os programas de

controle a garantir o diagndstico antes do progresso da doenca para incapacidades,
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assegurando conduta terapéutica a todos os casos (ORGANIZACAO MUNDIAL DA
SAUDE, 2010b).

Com a pratica de trabalhar com a suspeita e deteccdo da Hanseniase na
Atencdo Basica, amplia-se o leque de possibilidades para o diagnéstico e
tratamento, sendo assim, melhora a capacidade de notificacdo dos casos novos.

Nesse sentido, observando principalmente os casos em menores de 15 anos
que na Hanseniase € um indicativo de endemia, onde também se observou a
tendéncia de estagnacgao dos casos variando o coeficiente de deteccdo em menores
de 15 anos de 4,81 casos (2012), 5,08 casos (2013) a 4,88 casos (2014) mostrando
uma tendéncia a estabilizacdo dos casos de Hanseniase no Brasil (LYON; GROSSI,
2014).

A Hanseniase é causada por uma bactéria que se apresenta em forma de
bastonete reto ou moderadamente curvo, denominada Mycobacterium leprae sendo
um bacilo alcool-acido resistente, possui um tempo médio de crescimento de 12 a 14
dias, ndo sendo possivel seu cultivo in vitro (DAVIS et al., 2013).

Essa condicdo dificulta as pesquisas em suas questdes basicas como
genética e sensibilidade aos antimicrobianos, sendo necessario utilizar animais vivos
para realizar o cultivo bacteriano preferencialmente camundongos. Estes, ao serem
inoculados bacilos em suas patas, apresentam potencialidade de desenvolver
Hanseniase. Nesses casos, a multiplicacdo bacteriana ocorre em meses ou anos
(DAVIS et al., 2013).

E um micro-organismo intracelular obrigatério que apresenta preferéncia por
células cutdneas e nervos periféricos, podendo ser observado em forma de
aglomerados ou globias, € imovel, microaerofilo, reproduz-se pelo processo de
divisdo binario, fora do organismo humano. Nos fragmentos de bidpsias ou
suspensao o bacilo pode permanecer viavel por até 10 dias a 4° C (LYON; GROSSI,
2014).

Hoje o homem é considerado a Unica fonte de transmissdo da doenca e, essa
transmissdo ocorre por meio de uma pessoa doente que néo iniciou tratamento e
que apresenta as formas infectantes (doentes com classificacdo operacional
Multibacilar - MB) que eliminam pelas vias aéreas superiores o bacilo contaminando

assim pessoas suscetiveis (BRASIL, 2008).
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Ha uma estimativa que cerca de 90% da populacdo mundial tenha defesa
natural contra o Mycobacteryum leprae, sabe-se que essa defesa natural esta
relacionada a genética. Considerando a via de eliminacdo dos bacilos, entende-se
gue o contato prolongado e reservado € uma caracteristica das relacdes familiares
tornando o domicilio um importante ambiente para a transmissédo da doenca. Sabe-
se também que a doenca néo € de transmissao hereditéaria e, até 0 momento, nao foi
encontrado fatos que mostrem as relacdes sexuais como fonte de transmissao
(BRASIL, 2008).

O periodo de incubacédo esté relacionado com o padrdo de multiplicacdo do
bacilo, progredindo lentamente, podendo ocorrer 0s primeiros sinais e sintomas, em
média, 2 a 5 anos apds o contato com a pessoa doente ndo tratada de formas
contagiantes (BRASIL, 2008).

Os principais sintomas da Hanseniase sdo: manchas esbranquicadas
(hipocrémicas), acastanhadas ou avermelhadas, com alteracdo de sensibilidade, é
possivel que o paciente apresente queixas de formigamento, choques e que esses
evoluam para dorméncia podendo assim ocorrer queimaduras ou machucados sem
serem percebidos; papulas, infiltracbes, tubérculos e nddulos, muitas vezes sem
sintomas; diminuicdo ou quedas de pelos, ndo tendo uma localizacdo especifica,
mas especialmente nas sobrancelhas; falta ou auséncia de sudorese no local da
leséo e pele seca (BRASIL, 2008).

Outra caracteristica da Hanseniase sdo as lesfes com falta de sensibilidade
acentuada, podem ser seguida de queimacdo, formigamento e/ou coceira com
evolucdo para falta de sensibilidade ao frio, a dor e ao tato (BRASIL, 2008).

Ha também a possibilidade desses sintomas serem acrescidos de outros que
servem como sinais de manifestacdo da Hanseniase como a dor seguida ou nédo de
espessamento de nervos periféricos com diminuicao e/ou perda de sensibilidade nos
trajetos do nervo afetado, em destaque os olhos, maos e pés, pode ainda apresentar
a diminuicdo e/ou perda de forga muscular inervado pelo nervo afetado (BRASIL,
2008).

Os pacientes de Hanseniase ainda podem apresentar os seguintes sintomas:
edema de mao e pés, entupimento, feridas e ressecamento nasal, ndédulos

eritematosos dolorosos, mal estar geral e ressecamento dos olhos (BRASIL, 2008).
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2.2 O DIAGNOSTICO E TRATAMENTO DE PESSOAS COM HANSENIASE

Entre as doencas transmissiveis, a Hanseniase € uma das principais causas
de incapacidades fisicas permanentes. O diagndstico e tratamento precoce dos
casos, antes que ocorra a lesdo neural, sdo as medidas mais eficazes para se
prevenir as incapacidades decorrentes da doenca (ORGANIZACAO MUNDIAL DA
SAUDE, 2010b).

Como ponto inicial do diagnostico para Hanseniase é necessério realizar uma
entrevista que tenha o objetivo de coletar dados relacionados a doenca, exame
cuidadoso de lesbes cutaneas com teste de sensibilidade e exame de trajetos
neurais geralmente fornecem elementos para o diagnéstico da Hanseniase
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2010b).

No entanto ha exames que tém a funcdo de auxiliar no diagndéstico da
Hanseniase complementando o exame clinico como a baciloscopia e o exame
histopatoldgico, auxiliando também na classificacdo operacional da Hanseniase
como relatam Lastoria, Abreu (2012):

Nenhum exame laboratorial é suficiente para diagnosticar ou classificar a
Hanseniase [...] Intradermorreacdo de Mitsuda, baciloscopia e
histopatologia, geralmente, permite diagnosticar a forma clinica.

Sorologia, inoculacdo, reagdo de imunoistoquimica e reacdo em cadeia da
polimerase (PCR) sdo técnicas utilizadas principalmente em pesquisas.
(LASTORIA; ABREU, 2012, p.175).

A classificacdo operacional da Hanseniase esta divida em dois grupos para
definir o esquema de tratamento com PQT, usando como critério o numero de
lesbes cutaneas sendo que o0s pacientes paucibacilares (PB) sdo o0s que
apresentarem até cinco lesbes e o0s pacientes multibacilares (MB) aqueles que
apresentam mais de cinco lesées (LASTORIA; ABREU, 2012).

O exame Dermatoldgico e a pesquisa de Sensibilidade Cutanea sdo exames
realizados com a finalidade de verificar lesbes de pela através de uma criteriosa
vistoria de todo plano corporal do paciente, conjuntamente com pesquisa de
sensibilidade térmica, dolorosa e tatil nas lesbes e/ou locais suspeitos (BRASIL,
2016).

A avaliacdo da sensibilidade para calor e frio pode ser realizada com um tubo
com agua quente e fria, para verificar a sensibilidade a dor pode-se usar uma
cabeca de alfinete e para a sensibilidade cutédnea poderd ser um chumago de

algodao seco.
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Deve-se considerar que a sensibilidade térmica é a primeira a apresentar
alteracéo e, portanto, devemos dar total atencéo a essa avaliacdo (BRASIL, 2016).

O exame Neurolégico e Avaliacdo Funcional tém por objetivo avaliar através
da palpacéo/percussédo a sensibilidade e forca muscular dos nervos, permitindo
assim avaliar e classificar grau de incapacidade fisica, sempre é realizado na
sequéncia craniocaudal tornando sistematica a rotina do exame, focando o exame
nos troncos periféricos prediletos da Hanseniase: Face / Nervos trigémeo e facial
que promovem alteragcbes em face, olhos e nariz; Brago / Nervo radial, ulnar e
mediano que podem apresentar alteragbes nos bragos e nas maos; Pernas / Nervos
fibular e tibial que promovem alteracbes nas pernas e nos pés. Essa avaliacéo
neurolégica devera incluir a histéria do paciente, sua ocupacdo, quais suas
atividades usuais e que gueixas esses pacientes apresentam (BRASIL, 2016).

O exame baciloscopico tem a finalidade de complementar o diagndstico
clinico para Hanseniase em virtude de sua capacidade de indicar o bacilo somente
nas formas clinicas Dimorfa e Virchorwiana.

As formas clinica iniciais, Indeterminada e Tuberculdide, nesse exame, sé@o
sempre negativas indicando uma forma clinica ndo contagiante, conforme Lastéria e
Abreu (2012, p.176), o “indice baciloscopico expressa o nimero de bacilos numa
escala logaritmica entre 0 e 6+, sendo positivo nos multibacilares, auxiliando no
diagndstico; nos paucibacilares é frequentemente negativa”.

A recomendacdo do Ministério de Saude (BRASIL, 2016) esclarece que a
baciloscopia deve ser utilizada, quando disponivel, como exame complementar para
determinar a classificacdo dos casos de Hanseniase em Paucibacilares e
Multibacilares, seu diferencial no auxilio ao diagnéstico é a capacidade de classificar
0 caso como Multibacilar quando o exame for positivo desconsiderando o nimero de
lesbes.

A Hanseniase tem seu diagnostico essencialmente clinico conforme é
amplamente difundido e ja citado neste estudo, mas existem casos que precisam ser
investigados, por falta de sintomas especificos da Hanseniase como as lesdes sem
sensibilidade e/ou nervos espessados utilizando-se para isso outros testes e exames
além da baciloscopia (BRASIL, 2016).

O exame histopatologico € o exame mais utilizado nesse momento,
consistindo em uma biopsia da lesdo em suspeicdo e envio para analise de um
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patologista. Talhari e Neves (1997) chamam a atencdo para alguns aspectos a
serem considerados na interpretacdo do exame como na forma inicial
Indeterminada, os infiltrados sédo discretos, histiécitos ndo diferenciados e alguns
fibroblastos. Deve-se ter especial atencdo a localizacdo perineural e ao redor dos
anexos cutaneos quando néo foi possivel encontrar bacilos no exame, nesses casos
0 exame é sugestivo e necessita a correlacdo com a clinica.

A prova de histamina também descrita por Talhari e Neves (1997), versa a
aplicacdo de uma gota de histamina na mancha e outra na pele normal, ap6s
escarifica-se a pele, tendo o cuidado de ndo sangrar, nos locais onde colocou a
gota. A pele normal surgird uma reacdo em trés fases: a primeira observa-se um
eritema de pouco milimetros em torno do ponto inoculado, a segunda surge uma
grande auréola eritematosa (normalmente mais de 2 cm de didametro) e a terceira
fase ocorrera uma papula. Na pele comprometida ndo ocorrerd a segunda fase
(grande auréola eritematosa), sendo que na primeira e na terceira permanecerao.
Esse exame é pouco usado tendo em vista sua aplicacdo ser reduzida, ndo sendo
possivel usar em lesdes eritematosas e em pessoas com a pele escura, por reducao
de visibilidade do eritema em pele escura (TALHARI; NEVES, 1997).

A nao disponibilidade de exames auxiliares para a classificacdo operacional,
na maioria dos servicos de saude, € um dos motivos, conforme Cotin et al (2011),
que levam os profissionais a néo classificarem corretamente 0s pacientes e,
consequentemente, indicarem tratamentos inadequados, favorecendo assim reagdes
por tempo indeterminado e, em certos casos, a reativacao da doenca.

Diante da necessidade de classificar os pacientes operacionalmente em
Paucibacilares ou Multibacilares e devido aos exames auxiliares geralmente
requerem certa qualificacdo técnica, local apropriado e um profissional capacitado
para interpretacdo do exame, chegou ao Brasil um exame mais recente com
metodologia de testagem rapida e ao alcance de todos os profissionais da saude
(COTIN et al., 2011).

Com esse objetivo o teste de ML flow que consiste em uma fita de
nitrocelulose apresenta-se como uma alternativa auxiliar na classificagéo
operacional dos pacientes de Hanseniase que Cotin et al. (2011), entendem ser de
facil manuseio em campo, e tem uma concordancia boa com a baciloscopia sendo

menos invasiva, servindo como alternativa para decisao terapéutica em locais que
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usualmente ndo é possivel realizar a baciloscopia e ha uma grande dificuldade de

enviar o paciente aos servi¢os de referéncia.

E importante destacar que ha outros exames que servem também para
auxiliar a classificacdo operacional que nao estao relacionados neste estudo em
virtude de estarem distantes dos servi¢cos, principalmente pelo seu custo financeiro

ao Sistema Publico de Saude.

2.3 AS FORMAS CLINICAS DA HANSENIASE E O TRATAMENTO DE PESSOAS
COM HANSENIASE

Para a classificacdo clinica da Hanseniase inicialmente utilizou-se o modelo
de Madri que se norteia pelas caracteristicas clinicas e baciloscopicas, separando a
Hanseniase em dois grupos inconstantes, indeterminado e dimorfo e outros dois
tipos estaveis o Tuberculdide e o Virchowiano. A classificacdo de Ridley & Jopling
utilizada em pesquisas, baseia-se em critérios clinicos, baciloscépico, imunolégico e
histopatologico, apresenta formas polares: tuberculoide-tuberculoide virchowiana-
virchowiana subdividindo o polo dimorfo em dimorfo-tuberculoide, e dimorfa-
virchowiana e dimorfa-dimorfa (LASTC)RIA; ABREU, 2012).

A Organizacdo Mundial da Saude, em 1982, para facilitar o tratamento,
classificou a Hanseniase em paucibacilar e multibacilar considerando os critérios de
lesbes e acometimento neural, sendo que 0s paucibacilares sdo aqueles casos com
até cinco lesdes e um nervo acometido e os multibacilares os casos que apresentam
mais de cinco lesdes, no caso de haver baciloscopia e se essa for positiva 0 caso
sera classificado como multibacilar. (LASTORIA; ABREU, 2012).

O tratamento devera ser feito de forma ambulatorial, oferecido em todos os
servicos da Atencdo Basica de Saude e tendo como retaguarda 0s servigcos
especializados para o0s casos que necessitem elucidacdo diagndstica e/ou
apresentar Surtos Reacionais de dificil manejo (BRASIL, 2014).

Conforme minha experiéncia no servico é possivel afirmar que o esquema
terapéutico utilizado é o padronizado pela OMS em parceria com o Ministério de
Saulde que organiza e distribui ao pais de acordo com o Programa Nacional de

Eliminacdo da Hanseniase.
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O tratamento devera consistir de 6 doses mensais supervisionadas de
rifampicina 300mg e dose supervisionada e diarias de 100mg de dapsona, em um
periodo de até 9 meses para pacientes classificados como Paucibacilares e de 12
doses mensais supervisionadas de rifampicina 600mg, clofazemina 300mg, dapsona
100mg e doses diérias de dapsona 100mg e clofazemina 50mg em até 18 meses
para os classificados como Multibacilares (LYON; GROSSI, 2014).

Esse medicamento é fornecido em dose individual e ha previsdo de cartelas
PB e MB infantil seguindo a mesma logica sendo modificada sua concentracdo. Em
caso de intolerancia ou impossibilidade de uso do esquema padréo de tratamento
esse paciente devera ser encaminhado ao Servico de Referéncia para utilizacdo de

esquema substitutivo previsto no programa (LYON; GROSSI, 2014).

2.4 O SURTO REACIONAL EM HANSENIASE

O Surto Reacional € uma manifestacdo que ocorre na Hanseniase em
decorréncia de um processo inflamatério devido a altera¢des do estado imunoldgico.

Pode ocorrer em qualquer paciente, mas predomina nos pacientes
classificados como Multibacilares, podendo ocorrer antes, durante e depois do
tratamento PQT. Essas reacfes sao classificadas como reacdo tipo 1 ou reacéo
reversa ou tipo 2 (BRASIL, 2014).

A Reacdo tipo 1 ou Reacdo Reversa tem como principal caracteristica o
aparecimento de novas lesdes dermatoldgicas podendo ser manchas ou placas,
infiltracbes, com alteracbes de cor pode haver edema nas lesGes antigas, podendo
ser acompanhadas de espessamento e dor dos nervos periféricos, conhecido como
neurite (BRASIL, 2014).

De acordo com Andrade e Nery (2014, p. 189), “a Reacado Reversa ocorre
principalmente, em pacientes com as formas borderline-tuberculéide (BT),
borderline-borderline (BB) e borderline-virchowiana (BV). Tem-se observado o
desenvolvimento desta reacdo em formas virchowiana-virchowiana (VV) [...]".

A Reagéo Tipo 2 é normalmente identificada por sua reagdo mais comum o
Eritema Nodoso Hansénico (ENH), caracterizado pelo surgimento de noédulos

subcutaneos dolorosos seguidos ou ndo de outras manifesta¢cdes como: dor, febre,
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dor articular, mal estar generalizado, orquite, iridociclites e ainda podendo
apresentar as neurites (BRASIL, 2014).

Para essa reacdo, Andrade e Nery (2014, p. 189-190), tratam da seguinte
consideragao: “[...] ocorre em pacientes das formas VV e BV. Em alguns casos séo
observadas manifestacbes cutdneas e neurolégicas e em outros, alteracdes
sistémicas”.

Contribuindo com as questdes relacionadas ao Surto Reacional, Andrade e
Nery (2014, p.190), consideram “um terceiro tipo de reagcdo que se denomina neurite
isolada e que acomete pacientes Paucibacilares e Multibacilares”.

Essas consideragfes justificam a intencdo desse estudo em relatar as
vivéncias dos pacientes acometidos do Surto Reacional por tratar-se de alteragoes
muito significativas em sua saude, vida pessoal e social.

Nesse sentido na sequéncia apresenta-se 0 objetivo tracado.
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3 OBJETIVO

3.1 OBJETIVO GERAL

Descrever e analisar as vivéncias de pacientes em acompanhamento de
Surto Reacional Hansénico, no Servico de Hanseniase do Ambulatério de
Dermatologia Sanitéria do Rio Grande do Sul.
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4 CAMINHOS METODOLOGICOS

As técnicas metodolégicas foram as exigidas para estudos qualitativos e
algumas quantificac6es de perfil sociodemografico, epidemioldgico, subdivididas em:
tipo de estudo, area de estudo, populagcdo em estudo coleta e geracdo de dados,

analise dos dados e aspectos éticos.

4.1 TIPO DE ESTUDO

O estudo apresentou abordagem qualitativa, do tipo descritivo, sendo uma
metodologia que ndo apresenta necessidade de quantificacbes. Sendo assim, as
informacdes foram construidas por significacbes e motivacdes. Para a abordagem

analitica foi utilizado o método de Analise de Conteddo que, para Bardin (2011),

A andlise qualitativa apresenta certas caracteristicas particulares. E
validada, sobretudo, na elaboracdo das deducdes especificas sobre um
acontecimento ou uma variavel de inferéncia precisa, e ndo em inferéncias
gerais. Pode funcionar sobre corpus reduzidos e estabelecer categorias
mais descriminantes, por ndo estar ligada, enquanto a analise quantitativa,
a categorias deem lugar a frequéncias suficientemente elevadas para que
os calculos se tornem possiveis (BARDIN, 2011, p. 145).

Segundo Minayo, Deslandes e Gomes (2013, p. 21),

A pesquisa qualitativa responde a questbes muito particulares. Ela se
ocupa, nas Ciéncias Sociais, com um nivel de realidade que ndo pode ou
ndo deveria ser quantificado. Ou seja, ela trabalha com o universo dos
significados, dos motivos, das aspira¢des, das crencas, dos valores e das
atitudes.

Os instrumentos e técnicas de escolha para a pesquisa qualitativa permite ao
pesquisador a elaboracdo para coleta de dados de entrevistas semiestruturadas com
questbes abertas, facilitando variacdo do conteudo caso perceba mudancas em
seus objetivos pelas entrevistas coletadas (LOPES, 2013).

De acordo com Lopes (2013),

[..] questbes abertas, por sua vez, permitem maior liberdade ao
respondente, mais exigem métodos qualitativos de codificacdo, consumindo
maior tempo e necessitando  maior julgamento  subjetivo.
Consequentemente, esse tipo de questdo é principalmente utilizado em
roteiros de entrevistas (LOPES, 2013, p. 123).
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Foi realizado o perfil ilustrativo, somente dos entrevistados, a partir das
informacdes contidas no roteiro de entrevistas, com 0 objetivo de mapeamento de
algumas variaveis como sexo, idade, renda familiar e local de origem atual
(residéncia), sendo que o municipio de residéncia ndo sera divulgado por motivo de
possibilidade de localizagdo do informante, para geolocalizagdo utilizo como
referéncia as Coordenadorias de Saude e as macrorregides de saude do Rio Grande
do Sul.

4.2 LOCAL DE ESTUDO

O local de estudo foi o Servico de Hanseniase do Ambulatério de
Dermatologia Sanitaria, de Porto Alegre, setor de atendimento a pessoas portadoras
de Hanseniase e a escolha foi definida em virtude do objeto de estudo, dos usuarios
desse servigo, e por ser esse 0 Unico Servico especializado no Rio Grande do Sul
para atendimento aos portadores de Hanseniase.

4.3 POPULACAO EM ESTUDO/PARTICIPANTES

A populacdo do estudo foi composta por um recorte de pacientes que foram
diagnosticados como portadores de Hanseniase, com notificacdo pelo Sistema de
Informacdo de Agravos de Notificacdo (SINAN), que ja completaram o tratamento
com Poliquimioterapia Multibacilar (PQT/MB) e que utilizam o Servico de
Hanseniase do Ambulatorio de Dermatologia Sanitaria, utilizando para esse objetivo
como critério: estarem no periodo da coleta de dados em tratamento para Surto

Reacional Hansénico.

4.4 GERACAO DE DADOS

A geracéo de dados ocorreu nos meses de maio a julho de 2015, foi por meio
de entrevistas, entendida por Gerhardt et al. (2009), como uma possibilidade capaz

de produzir captacéo de certas questbes que nao estdo documentadas. O roteiro de
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entrevista semiestruturada aponta questdes vinculadas a vivéncia dos usuérios em
Surto Reacional (APENDICE A).

Gerhardt et al. (2009), referem que

€ uma técnica de interagdo social, uma forma de didlogo assimétrico, em
gue uma das partes busca obter dados, e a outra se apresenta como fonte
de informagdo. A entrevista pode ter carater exploratorio ou ser uma coleta
de informagbes (GERHARDT et al., 2009, p. 72).

O numero de participantes foi definido pelos seguintes critérios: estar em
tratamento para Surto Reacional no momento da pesquisa, aceitarem o0 convite
voluntariamente para participarem da pesquisa. Para determinar o numero de
participantes na pesquisa foi utilizado o critério de saturacdo dos dados, sendo que

namero total de participantes foi de 20 usuarios.

Este critério € entendido por Fontanella, Ricas e Turato (2008), como

A avaliagdo da saturacdo tedrica a partir de uma amostra € feita por um
processo continuo de analise dos dados, comecgando j4 no inicio do
processo de coleta. Tendo em vista as questbes colocadas aos
entrevistados, que refletem os objetivos da pesquisa, essa analise
preliminar busca 0 momento em que pouco de substancialmente novo
aparece, considerando cada um dos tdpicos abordados (ou identificados
durante a analise) e o conjunto dos entrevistados (FONTANELLA; RICAS;
TURATO, 2008, p. 20).

Com a conformidade dos entrevistados se utilizou como ferramenta auxiliar

das entrevistas a gravacao, garantindo a veracidade das informacdes.

4.5 ANALISE DOS DADOS

Para o tratamento dos dados foi utilizado o método de Analise de Conteudo,
que Bardin (2011) descreve como,

[..] constitui um bom instrumento de inducéo para se investigarem as causas
(variaveis inferidas) a partir dos efeitos (variaveis de inferéncia ou
indicadores; referéncias no texto), embora o inverso, predizer os efeitos a
partir de fatores conhecidos, ainda ndo esteja ao alcance das nossas
capacidades (BARDIN, 2011, p. 169).

A analise de conteudo possibilitou a construcéo de categorias para discussao
dos resultados. Por esse método se utilizou a técnica de analise tematica ou
categorial, segundo Bardin (2011),

[...] funciona por operacdes de desmembramento do texto em unidades, em
categorias segundo reagrupamentos analégicos. Entre as diferentes
possibilidades de categorizacdo, a investigacdo dos temas, ou andlise
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tematica, é rapida e eficaz na condicdo de aplicar a discursos diretos
(significacdes manifestas) e simples (BARDIN, 2011 p. 217).

Para a construcao de categorias que pudessem ser agrupadas e permitissem
utilizar da andlise tematica de Bardin, optou-se por categorias que derivam das
experiéncias em comum dos entrevistados, utilizando para essa acdo o software
NVIVO 9, que auxiliou no estabelecimento das categorias empiricas.

Bardin (2011, p.147-148) pondera que “a categorizacdo € um processo de
classificagdo de elementos constitutivos de um conjunto por diferenciagdo e, em
seguida, por agrupamento segundo género (analogia), com os critérios previamente
definidos”.

As categorias sao rubricas ou classes, as quais se reinem um grupo de
elementos (unidades de registro, no caso da andlise de conteldo) sob um
titulo genérico, agrupamento esse efetuado em razdo das caracteristicas
comuns desses elementos. [...] classificar elementos em categorias impde a
investigacao do que cada um deles tem em comum com 0s outros. O que
vai permitir 0 seu agrupamento é a parte comum existente entre eles. [...] a
categorizacdo é um processo de tipo estruturalista e comporta duas etapas:
o inventéario: isolar os elementos; a classificacdo: repartir os elementos e,
portanto, procurar ou impor certa organizacdo as mensagens (BARDIN,
2011, p.147-148).

Seguindo as orientacdes de Bardin (2011) foi criado um quadro para

demonstrar como ocorreu a construcdo das categorias finais.
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Quadro 1-Demonstrativo da evolucao das categorias iniciais sua depuracéo e
criacdo das categorias finais.

Categorias Iniciais Elemento Norteador Categorias Finais

1. O PENOSO CAMINHO DA

N HANSENIASE:
1. Momento do diagnostico . i . -
Diagnostico da doenca, sua | o diagnostico, a doenca e as
2. Acompanhamento no : = = . -
i impressao e adpatcdo ao consideracfes
Ambulatorio - : i
- Ambulatdrio de Dermatologia | sobre a moléstia, chegando ao
3. Observacfes sobre a doenca e
4 O que é Hanseniase Sanitaria. acompanhamento no
24 Ambulatdrio de Dermatologia
Sanitaria.
5. autoestima
6. Estigma Percepcdo de cada
7. Familia e Hanseniase entrevistado, sua relacdo 2. A HANSENIASE NA SUA
8. Hanseniase e Eu com seus sentimentos INTEGRALIDADE:
9. Relacdo da Hanseniase com o | e com os sentimentos das autoestima, estgma, familia,
trabalho pessoas ao seu redor e meio [sociedade, trabalho e futuro
10. Transmissdo da doenga social.

Projetos de Futuro

Acdo esperada da terapia

ofertada. 3 HANSENIASE E AS

11. Medicamentos e suas

finalidades - . INFLUENCIAS NA VIDA:
: . sinais e sintomas de surtos : -
12. Sintomas do surto reacional C sintomas, terapéutica e surto
S reacionais e sua )
13. Surtos Reacionais - reacional
compreensao

Fonte: Paulo Cezar de Moraes, Porto Alegre, 2016.

A analise tematica é organizada em trés momentos sucessivos segundo
Bardin (2011),

- pré-analise: é a fase de organizacdo, periodo de intuicdes com objetivos de
organizar e sistematizar as ideias iniciais onde irdo favorecer o preparo do esquema
sucinto das proximas operacdes, num plano de andlise.

- exploragdo do material: ap0s a conclusdo das fases da pré-analise esse
momento passa a ser o periodo de aplicacdo da tomada de decisdo, sendo possivel
o uso de computador ou manualmente. E uma fase longa, macante, tem na sua
esséncia as operacdes de codificacdo, decomposicdo ou enumeragdo conforme as
regras previamente estabelecidas.

- tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacdo: € o momento que
os resultados brutos sao transformados de forma a trazer significados validos.

Podem ser usados operacdes estatisticas, simples ou complexas, diagramas,
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figuras, modelos e quadros de resultados que servem para aglutinar e dar destaque
a informacdes obtidas das analises.

Com informac0fes significativas e confiaveis, se podem propor inferéncias e
interpretacfes com a intencdo dos objetivos previstos ou que tragam outros achados
nao esbocados (BARDIN, 2011).

As entrevistas ocorreram como o planejado, inicialmente para o entrevistador
foi necessario adaptar-se com a posicdo de ouvidor e com a utlizacdo de
equipamento de gravacdo, ao decorrer das entrevistas essas dificuldades
desapareceram e permitiu que as informacdes geradas fossem qualificadas, houve
muita empatia por parte dos entrevistados abrindo informagfes que até o momento
da entrevista eram desconhecidas, nas entrevistas ndo se observou situacdes que
implicassem em quebra de sigilo para correcdo de situacdes de risco ao préprio

entrevistado ou a outras pessoas.

4.6 ASPECTOS ETICOS

As consideracdes éticas foram respeitadas quanto ao acesso e andlise de
dados em pesquisa com seres humanos, respeitando a resolucdo n° 466, de 12 de
dezembro de 2012. Todos os participantes das entrevistas foram esclarecidos
oralmente sobre os objetivos do estudo e, apos, receberam o Termo de
Consentimento Livre Esclarecido (APENDICE B), preenchido em duas vias, como
confirmacéo do aceite de participagao do projeto, por meio de assinatura pessoal.

Foi garantida a privacidade e a confidencialidade de identidade, sendo
assegurada a possibilidade de desisténcia a qualquer momento do estudo, bem
como recusa. Foi informado aos participantes que os dados coletados serdo usados
para fins cientificos.

Esse projeto foi submetido a Comisséo de Pesquisa (COMPESQ) da Escola
de Enfermagem desta Universidade, Certificado de Apresentagcédo para Apreciacao
Etica (CAAE): 41747715.6.0000.5347, parecer 991.568 de 05/03/2015.

Posteriormente ao Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS, parecer
1.032.448 de 09/04/2015 e da Coparticipante Secretaria Estadual de Saude do
Estado do Rio Grande do Sul, através do Comité de Etica na Pesquisa em Saude da
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Escola de Saude Publica (CEPS/ESP), CAAE 41747715.6.3001.5312 parecer
1.043.978 de 29/04/2015.

Os entrevistados foram informados individualmente sobre o retorno da
pesquisa, apos o término do Trabalho de Conclusdo de Curso e sua andlise pela

banca avaliadora.
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5 BREVES COMENTARIOS GEOEPIDEMIOLOGICOS

Caracterizar o local de origem se faz necessario por permitir verificar a
composicdo de seus individuos, sua relacdo e caracteristicas que em certos
momentos podem aproximar ou distanciar grupos gerando necessidades diferentes
em um mesmo Servigo.

Nesse estudo serd identificado somente a macro localizacdo através das
regionais de saude, que Santos (2010) esclarece: as Coordenadorias Regionais de
Saude (CRS) do estado do Rio Grande do Sul foram criadas em 1999 em
substituicdo as Delegacias Regionais de Saude. A partir desse momento, tornam-se
responsaveis pelo planejamento, acompanhamento e gerenciamento das acgfes e
servicos de saude, relacionando-se continuamente de forma técnica, financeira e
operacional com os municipios e seus prestadores de servicos (SANTOS, 2010).

Na saude, o Estado se dividiu em 19 CRS com profissionais atuando no
planejamento, acompanhamento e gerenciamento das acdes e servicos de saude,
sendo que as regionais estéo distribuidas conforme o Quadro 2 (SANTOS, 2010).

As Macrorregibes de Saude foram criadas com autorizacdo da Comissao
Intergestores Bipartite Estadual-CIB/RS e do Conselho Estadual de Saude-CES/RS,
visando garantir a atencao integral a saude dos usuarios do SUS, nova organizacao
de acdes de protecdo, apoio diagndstico, atendimento ambulatorial e hospitalar
(SANTOS, 2010).

Nas macrorregiées ficam os hospitais de referéncia macrorregional, para
casos mais complexos, hospitais de referéncia regional e hospitais de pequeno porte
considerados como unidades locais de saude.

Para essa organizacdo o Estado do Rio Grande do Sul se dividiu em sete
macrorregides de saude da seguinte forma: Centro-Oeste, Metropolitana,
Missioneira, Norte, Serra, Sul e Vales (SANTOS, 2010).

No Quadro 2, demonstra-se as Coordenadorias Regionais de Saude, sede e
populacdo, segundo IBGE 2010. O quadro 3 demonstra a distribuicdo dos
entrevistados, conforme a sua Coordenadoria de Saude e a, figura 1, apresenta a

localizac&o dos entrevistados agrupados por macrorregido de saude sendo que em
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todas houve no minimo um entrevistado, demostrando assim a amplitude da origem

dos participantes.

Quadro 2-Coordenadorias Regionais de Saude, sede e populacao, segundo

IBGE 2010.
Municipios por o .
Coordenadorias Regionais de Saude - RS Regional Populaga2-:[;1%95|dente
de Saude - RS
12 Porto Alegre-01 24 1.686.231
22 Porto Alegre-02 42 2.609.412
32 Pelotas 22 845135
42 Santa Maria 30 541 247
52 Caxias do Sul 50 1.076.801
62 Passo Fundo 58 626.126
72 Bagé I 182.579
82 Cachoeira do Sul 13 200 264
92 Cruz Alta 12 162070
102 Alegrete 13 465.038
112 Erechim 3 230814
122 Santo Angelo 24 286.248
132 Santa Cruz do Sul 12 327158
142 Santa Rosa 22 226933
153 Palmeira das Missoes 26 161.508
162 Lajeado 40 3256412
172 ljui 20 222771
182 Osdrio 22 341119
192 Frederico Westphalen 29 187.063
Total 497 10.683.929

s
Fontes: SANTOS (2010, 8-9); adaptado Paulo Cezar de Moraes, Porto Alegre, 2016.

No Quadro 2 consideraram-se como referéncia para a populacdo os dados
informados pelo IBGE no ano de 2010, o ano do ultimo censo demografico realizado,

evitando a utilizacéo de projecéo populacional.

5.1 DENOMINANDO OS PARTICIPANTES DESTE ESTUDO

Os participantes deste estudo estdo distribuidos pelo Rio Grande do Sul
sendo utilizado para demonstrar essa distribuicdo sua posicdo dentro das
coordenadorias regionais de saude (Quadro 3) e nas macrorregifes de saude do Rio
Grande do Sul ( Figura 1).
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Quadro 3-Distribuicdo dos entrevistados conforme a Coordenadoria de Saude

Municipios por
Coordenadorias Regionais de Saude - RS Regional Entrevistados
de Saude - RS
12 Porto Alegre-01 24 4
22 Porto Alegre-02 42 3
32 Pelotas 22 2
42 Santa Maria 30 0
52 Caxias do Sul 50 2
6% Passo Fundo 58 1
72 Bagé i 0
82 Cachoeira do Sul 13 0
92 Cruz Alta 12 0]
102 Alegrete 13 3
112 Erechim 31 1
122 Santo Angelo 24 1
132 Santa Cruz do Sul 12 1
142 Santa Rosa 22 0]
152 Palmeira das Missdes 26 0
162 Lajeado 40 2
1723 |jui 20 0
182 Osdrio 22 0
192 Frederico Westphalen 29 0
Total 497 20

Fontes: SANTOS (2010,8-9); adaptado Paulo Cezar de Moraes, Porto Alegre, 2016.

As coordenadorias regionais de saude como visto no Quadro 3, atestam que
somente em 9 ndo houve entrevistados, cabe ressaltar que a populacdo de
entrevistados pode modificar-se de acordo com o periodo de coleta, sendo possivel
em outro momento, encontrar pacientes em Surto Reacional de outras

coordenadorias de saude que nesse estudo ndo aparecem.

Figura 1- Distribui¢éo dos entrevistados conforme a Coordenadoria de Saude

Macrorregides de Saide do Rio Grande do Sul

Fonte: DAHA; SES-RS apud SANTOS (2010, p. 9); Adaptado Paulo Cezar de Moraes, Porto Alegre,
2016.
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A Hanseniase ap6s seu diagnoéstico apresenta, na vida das pessoas, uma
sensacdo de desorganizacdo, havendo a necessidade de adaptacdo com
medicamentos, com cuidados diérios e, em alguns casos, com as intercorréncias
gue surgem durante e depois do tratamento.

Esse descompasso pode ser comparado a uma orquestra que para uma
apresentacdo € necessario harmonizar os instrumentos e, para isso, necessita da
regéncia, organizacdo e agrupamento dos instrumentos, segundo 0 seu naipe como
Adami (2012) refere ao apresentar os instrumentos da orquestra.

Neste trabalho, optou-se por denominar os entrevistados por instrumentos de
uma orquestra seguindo, para isso, alguns critérios. Os instrumentos, de acordo com
Adami (2012), estdo normalmente dispostos da seguinte maneira, em semicirculo
para promover o equilibrio, comumente as cordas ficam na frente, as madeiras no
centro, atrds das cordas, 0s metais atrds das madeiras e a percussao atras e/ou ao
lado dos metais.

Utilizando essa disposicao trazida por Adami (2012), os entrevistados sao
distribuidos conforme a ordem de entrevistas, essa distribuicdo indica que o primeiro
entrevistado é o mais proximo ao regente no semicirculo do que o ultimo.

A distribuicdo dos entrevistados e sua ordem numérica estdo no Quadro 4, a

sequir.
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Quadro 4-Distribuicéo dos entrevistados e seus respectivos instrumentos
musicais.

Orcdem Instrumentos Muusicals

Entrewista Imnstrumentos
Ul | WOl o
L “iolonocelho
L Wiola
L | Harpa
05 “Wiolao
S Contrabhairxo
O Flauta
0SS HFlauta Transwversal
09 O ooe
1O Clarinete
11 Fagote
12 Tulba
13 Trompaete
1 T raomibore
15 g Eo
16& Caelasta
17 Triarngulo
15 MMatraca
19 [E=Telale e
210 Timpanos

Fonte: Paulo Cezar de Moraes, Porto Alegre, 2016.

Salienta-se que nao foi realizada analogia do género do instrumento e do

pesquisador.

Figura 2 - Distribuicdo dos entrevistados dispostos em uma orquestra.

17 Matraca
trisnguio percussio
L\ timpanos

lrompetes
D (rombones
i tmmw@ i 12
/L\rlne(e; tubas } 6
10/ 7/8 "’9"‘“ contrabaixos
i flautas oboe\ 9 violas \nciis
segundos 3
5

violinos

1
harpa primelros 2
violinos /woioo(e&oi

Fonte: ADAMI (2012); Adaptado Paulo Cezar de Moraes, Porto Alegre, 2016.

entrevistado e o instrumento musical escolhido foi de forma aleatéria pelo
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Ha mais de um tipo de orquestra no panorama artistico atual, as mais comuns
como nos esclarece Adami (2012) sdo a Orquestra Sinfonica, a Orquestra de Cordas
e a Orquestra de Camara, por isso a disposicao no palco apresenta variagdo de
acordo com o tamanho e seu agrupamento musical.

Neste sentido a ideia de distribuir os entrevistados dentro de uma orquestra,
conforme figura 2, visa demostrar que a partir do ingresso ao Servico de Hanseniase
do Ambulatério de Dermatologia Sanitaria do Rio Grande do Sul, os entrevistados
buscam uma organizacdo em seu Surto Reacional, sendo a equipe multidisciplinar
do Servico de Hanseniase do Ambulatério de Dermatologia Sanitéria a responsavel
em realizar essa regéncia colaborando para a harmonizacdo de suas reacdes e

consequentemente o seu cotidiano.
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6 CONVERSANDO SOBRE HANSENIASE E SUA DIVERSIDADE DE
SENTIMENTOS

No conjunto das técnicas da andlise de conteudo encontrou-se um método
muito empirico, de acordo com a fala a que se dedica e do tipo de interpretacdo que
se aspira com o elemento. Ndo ha nada pronto em analise de conteudo, mas
somente algumas regras de base que, por algumas vezes, sdao complicadas de
transpor (BARDIN, 2011).

Chegar a esse momento, reconhecer a natureza do ser humano e Hansénico,
suas extensdes foi um momento de muito aprendizado, reflexdo e ponderacdes
onde busquei conhecer os reais significados sobre a Hanseniase e o0s Surtos
Reacionais considerando a diversidade de sentimentos e a singularidade de cada
ser.

O numero de entrevistados constitui-se de 20, sendo que 75% (15) dos
entrevistados sdo do sexo masculino, fato que n&do foge das referéncias
pesquisadas, conforme citado por outros autores, dentre eles Teixeira, Silveira e
Franca (2010) que, em seu estudo, observaram o predominio do sexo masculino e
na faixa etaria entre 30 e 44 anos, a média de pessoas que convivem na mesma
casa foi de 3 pessoas por residéncia e a média de idade foi de 45,9 com um desvio
padrdo de 10,7 de idade, a renda média dos entrevistados ficou em R$ 741,70,
sendo que 11 entrevistados apresentavam renda percapta igual ou menor de R$
750,00, ainda que nesse grupo 4 entrevistados, do sexo masculino, apresentavam
renda abaixo de R$ 400,00, ficando dois entrevistados com renda de R$ 260,00
mensais, o0 restante dos entrevistados apresentavam renda superior a R$ 750,00,
onde um entrevistado declarou renda de R$ 3.500,00 mensais, permitindo inferir que
nesse recorte ha diversidades e vulnerabilidades dissociadas que devemos
considerar em nosso Servigo, a questdo de raca/etnia nao foi contemplada nesse
trabalho.

Apos o desenvolvimento do método analise de contetdo proposto por Bardin

(2011), surgiu as seguintes categorias finais:
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6.1 O Penoso Caminho da Hanseniase: o diagnéstico, a doenga, as
consideracdes sobre a moléstia chegando ao acompanhamento no Ambulatério de
Dermatologia Sanitaria.

6.2 Hanseniase na sua Integralidade: autoestima, estigma, familia,
sociedade, trabalho e o futuro.

6.3 Hanseniase e as influéncias na Vida: sintomas, terapéutica e Surto

Reacional.

6.1 O PENOSO CAMINHO DA HANSENIASE: O DIAGNOSTICO, A DOENCA, AS
CONSIDERACOES SOBRE A MOLESTIA CHEGANDO AO ACOMPANHAMENTO
NO AMBULATORIO DE DERMATOLOGIA SANITARIA

Cada entrevistado tem uma trajetéria singular que se comprovou pelos seus
relatos. O momento do diagndstico trouxe a lembranca da doenca, do passado,
sentimento de dor, tristeza, como nos relatos de Violino (53 a.), Viola (55 a.), Harpa
(43 a.), Trombone (44 a.) e Celesta (64 a.), que deixam claro a associagdo com 0
termo lepra e que desde 1975 foi suavizado com a mudanga de nomenclatura para

Hanseniase.

“[...] No inicio eu jamais imaginava que iria acontecer comigo, né,
Hanseniase é o nome mais simpético para lepra né, [...] como eu falei
jamais ia acontecer comigo, entdo pra mim foi uma coisa muito terrivel [...]
Entdo no inicio foi terrivel demais fiquei de cama muito tempo, emagreci,
achei que ia morrer, mas graca a Deus suportei aquele ano do tratamento e
assim fiquei bem” (Violino, 53 .a).

“Olha, eu ndo esperava ter a Hanseniase e foi uma doenga que me abateu
muito, sofri muito, muitas dores, muito, muito, muito, antes até descobrir né,
levou um tempo até descobrir” (Viola, 55 a.).

A Hanseniase ainda é muito carregada de preconceitos e mitos que
permanecem ao logo dos tempos influenciada pela histéria e pelo modo como foi
constituida a sua metodologia de tratamento e o enfrentamento da doenca.

De acordo com alguns autores, incluindo Baialardi (2007), a Hanseniase é
uma doenca milenar identificada no mundo como lepra desde tempos biblicos e que
carrega o borrdo do preconceito, discriminacdo e exclusao social do surgimento até
os dias atuais.

Sao tdo complexos 0s sentimentos que, em certas situacdes, ha pacientes

gue consideram o diagnostico como fator positivo, entre eles o entrevistado Violao

42



(35 a.), diante do tempo que passou em servicos de saude publica sem ter um
diagndstico definitivo.

“O bom foi saber o qué que eu tinha né, e o ruim foi os dez anos, esses que
eu fiquei sem saber o qué que é. A partir do momento que eu descobri o
gué era Deus o livre! Minha vida foi outra né, mas antes disso nesses dez
anos anterior, ndo tem, s6 que agora que eu sei 0 que é pra mim, [...] agora
como eu sei né, o que é entdo venho no médico, aqui, se me da alguma
reacdo, alguma coisa assim, pra mim ta sendo tranquilo” (Violdo 35 a.).

Esse relato vem ao encontro de alguns estudos que demonstram a demora
que o usuario tem de chegar ao sistema de saude e o tempo médio de ter seu
diagnostico confirmado, Arantes et. al (2010, p. 157), esclarecem que: “o usuario
procura o Sistema Unico de Satde (SUS) em média 2,7 vezes em busca de consulta
meédica do inicio dos sintomas até o diagnostico de Hanseniase e 4,5 vezes nos

servigos privados de saude (valor p=0,080)". Para o autor:

Dos 234 casos analisados neste estudo, a média entre o tempo decorrido
da data do diagnéstico até a data da notificacdo no Sinan foi de 4,7 meses;
ja a média de tempo do inicio do tratamento até a primeira avaliacdo de
incapacidade foi de 42 dias (ARANTES et al., 2010, p.157).

Para alguns entrevistados, como o Violoncelo (46 a.), a Hanseniase é
contraditéria, em um momento nao representa nenhum significado, quando do
diagnéstico, pois apresentava somente manchas de pele e falta de sensibilidade nas

extremidades.

“Ah acho até que néo, porque eu assim nao sofri como certas pessoas que
a gente vé ali né que sofreram bastante, eu ndo tenho o que dizer”
(Violoncelo, 46 a.).

Mas no decorrer da entrevista de Violoncelo (46 a.), percebe-se que ha um
desconhecimento quanto a Hanseniase, sua forma de contagio e como é realizado o

diagndstico e, 0o momento da doenca em que o portador se encontra.

“Bu fiz trés exames de raspagem, aquele do cortezinho sempre deu
negativo [...] sempre perdendo a sensibilidade, dai comecou a aparecer
€sses carogos nas pernas, nos bracos, comegcou em cima do olho tinha nas
nadegas [...] quando eu comecei eu tinha perda de sensibilidade s6 no pé
esquerdo, tanto é, quando eu fui descobrir eu estava sem a sensibilidade
nas duas pernas do joelho para baixo e nos dois bracos do cotovelo para
mao, entdo seu tivesse descoberto isso com mais antecedéncia eu néo teria
ficado com todas essas sequelas né!” (Violoncelo 46 a.).

Por ser uma doenca que apresenta uma evolugao lenta e insidiosa, com uma

clinica passivel de diagnosticos diversos, antes de haver certeza da Hanseniase, é
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possivel que essa busca por um diagndstico permita esse entendimento e seus
momentos de contradicao.

A esse possivel fator de contradicdo Martins e Iriart (2014, p. 274) comentam
que “o diagnodstico da Hanseniase apresenta algumas dificuldades e muitas vezes o
quadro clinico é confundido com o de diversas dermatoses, sendo o diagnéstico
tardio um problema grave associado a doenga”.

O diagnéstico tardio da Hanseniase também foi relatado como um dos fatores
que prejudicaram no entendimento dos entrevistados Violino (53 a.), Violoncelo (46
a.), Violdo (35 a.) e Trombone (44 a.), 0 seu tratamento e sua provavel cura. Essa
realidade demonstra a fragilidade do sistema de salude em geral, e no Rio Grande
do Sul, neste caso, na capacidade de diagnosticar, precocemente, 0s casos de

Hanseniase.

“Bom pra comecar eu ndo comecei |4, eu comecei aqui, porque |4 ninguém
sabia o que era né, [cidades da 122 e 14 2 Coordenadoria Regional de
Saude] que séo cidades que néo tinha no¢éo do que era, fiquei apavorado
dai descobrir aqui em Porto Alegre. Comecei aqui o tratamento, justamente
aqui [ADS], no Ambulatério, o tratamento foi de um ano, mas sofri muito
homem do céu, sofri mesmo, emagreci fiquei trés meses de cama assim,
mas com o passar fiquei bem, bem mesmo sé que comegou de novo [...]"
(Violino, 53 a.).

O entrevistado Violao (35 a.) se sente como corresponsavel pela demora em
seu diagndstico considerando que sua dificuldade em saber falar a linguagem dos

médicos atrapalhava o diagnéstico de sua doenca.

“O mais dificil é tu descobrir, [...] ndo sei se eu me expressava de outra
forma no médico quando eu ia, de uma forma que ndo é do meio deles
[Grifo nosso] assim entenderem, que eles ndo foram diretos ao ponto, se
nao eu nao teria esse problemas que eu tenho, por exemplo: de tempo em
tempo voltar aqui, quando eu tento parar um tratamento eu tenho que voltar
aqui. Eu acho que a Hanseniase pra mim, esses problemas que me da tipo
gque nem hoje, é porque eu demorei muito tempo pra achar ela
[Hanseniase], se eu tivesse achado no principio em um ano, dois ai de
tratamento eu teria sanado o problema” (Violao, 35 a.).

Quando os entrevistados falam sobre os seus sentimentos acerca da
Hanseniase, existe a representacdo do desconhecido e o reporte para a magoa, a
discriminacéo e a doenca milenar lepra. Isso foi percebido nas falas de Violino (53
a.), Violoncelo, (46 a), Harpa (43 a.), Violado (35 a.), Contrabaixo (52 a.), Oboé (60
a.), Clarinete (37 a.), Tuba e Matraca (48 a.). Os entrevistados nédo reconhecem a
Hanseniase como uma infeccdo com agente etioldégico descrito pela ciéncia, fato
percebido diante das consideracdes colocadas a seguir pelos entrevistados.
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“Hanseniase € tipo uma doenca contagiosa e assim: ndo se sabe da onde
gue surgiu, como que vai parar. Mas eu acredito que com os remédios,
medicamentos ela tipo, ela fica parada” (Clarinete, 37 a.).

Em sua dissertacdo, Eidt (2000), realizou uma avaliacdo qualitativa de
usuarios do Servico de Hanseniase do Ambulatério de Dermatologia Sanitaria,
encontrando inferéncias que transportadas para os dias de hoje sugerem a

continuidade dos mesmos sentimentos produzidos pelo diagnostico da Hanseniase.

“A forte associacdo e a lembranca da Hanseniase como uma doenca de
antigamente, dos tempos biblicos, leva ao esquecimento desta moléstia como
doenca dos dias atuais” (EIDT, 2000, p. 212).

“Para te falar a verdade eu ndo tenho como te explicar o que é ter
Hanseniase, no come¢o quando eu fiquei sabendo de Hanseniase, o
pessoal que tinha era muito discriminado. Eu ndo acho que seja facil isso
porque muitas vezes eu tenho medo que minhas netas tenham, eu tenho
medo de ter outras coisas mais, que eu ndo vou consegui superar’
(Violoncelo, 46 a.).

“Bom pra mim no inicio eu jamais imaginava que iria acontecer comigo, né,
Hanseniase é o nome mais simpatico para lepra” (Violino, 53 a.).

Fica clara a necessidade de reconhecer além das caracteristicas da doenca e
seu agente etiolégico qual é a capacidade real de entendimento e em que contexto
social acontece a doenca para cada uma das pessoas acometidas pela Hanseniase.

Para Queiroz e Carrasco (1995) € imperativo o entendimento das
necessidades socioldgicas e antropologicas para 0S grupos que estudam e seu
desenvolvimento, inclusive da salude, para o aprofundamento dos conhecimentos,
da subjetividade e aflicbes que a doenca apresenta.

Essas necessidades sdo possiveis de mensurar entendendo as

representacdes sociais que sao definidas pelos autores, da seguinte forma,

por representacdo social entendemos um tipo de saber, socialmente
negociado e contido no senso comum, que permite ao individuo uma viséao
de mundo e o orienta nas estratégias que desenvolve em seu meio social.
Somente no interior de um determinado contexto social e cultural é que
representagbes adquirem sentido e significado (QUEIROZ; CARRASCO,
1995, p. 479).
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Essa experiéncia de construcdo de significados faz alguns pacientes
vivenciarem os sentimentos da doenca pelos que observam em outro pacientes nas
salas de espera e, em grupos de autocuidado, como comenta a entrevistada
Matraca (38 a.).

“Ora Hanseniase pra mim no caso é: eu néo tinha nem o significado de ter

esse negocio, nem sabia o que era também, a principio eu ndo sabia ai
depois que eu descobri. N&o sei se pelos outros que acham que é ruim, [...]
eu me sinto bem, mas ndo sei o significado mesmo, ndo sei como é que
pega, agora ja estou descobrindo que é através do ar, coisa assim, pouca
imunidade [...]"” (Matraca, 38 a.).

Alguns entrevistados perderam a sensibilidade nas lesGes e, 0 acometimento
neural é a consequéncia natural da evolucdo da doenca, sendo percebido como um
transtorno em seu cotidiano somente quando o processo de sequelas se instala.

E nesse contexto que um dos entrevistados, Tuba (26 a.), relata a auséncia
de sintomas e como isso é negativo, pois ndo se tem a clareza das manifestacdes

do inicio doenca.

“Olha é uma coisa que eu ndo quero que ninguém tenha porque no meu
caso, eu quando eu tive a Hanseniase eu ndo sentia, eu nao tinha dor, eu
néo tinha nada” (Tuba, 26. a).

No entendimento do entrevistado Violdo (35 a.), a Hanseniase significa uma
vida dedicada ao cuidado, ou seja, devera sempre atentar para os sinais da doenca

e sempre manter-se vigilante.

“Eu acho que é o que vou te dizer: pra mim é viver se cuidando, eu acho,
porque a minha demorou muito tempo pra acha né, a partir do momento que
eu achei o que era [Hanseniase] tem que viver sempre cuidando né, sempre
cuidando é isso ai: sempre cuidando” (Violdo, 35 a.).

A Hanseniase tem uma histéria milenar carregada de associacbes e
simbolismos, alguns conhecidos principalmente pelos catélicos que até os dias de
hoje encontram no seu Livro Sagrado, a Biblia, citacdo associada a Hanseniase no
Livro Levitico, Capitulo 13 e 14.

Toda essa longa historia e associacdo ao estigma principalmente de
mutilacbes e extingcdo (morte) leva a algumas percepcdes sobre preconceito e
exclusado, podendo impactar na salde mental e em sua atividade profissional. Isso é

evidenciado, por exemplo, por Cid et al. (2012), quando referem que:
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0 preconceito e a discriminacdo contra as pessoas portadoras do bacilo de
Hansen devem-se, principalmente, a alguns fatores, como a insuficiente
informacéo acerca da doenca, sua transmissao e do seu tratamento, o que
acarreta 0 medo de frequentar os mesmos locais de uma pessoa acometida
pela Hanseniase. Essas condutas inibem as pessoas a frequentarem locais
publicos e privados, por temor a discriminacao e ao preconceito” (CID, et al.
2012, p. 2).

Muitas vezes essa demora em entender o significado da doenca e sua acéo,
justifica-se diante do medo de lidar com essa nova realidade: ser portador de

Hanseniase.

Diante da Hanseniase os entrevistados fazem observacdes sobre a doenca,
considerando suas experiéncias e chamando a atencdo para a falta de informacdes
como relatam o Violoncelo (46 a.), Clarinete (57 a.), Trombone (44 a.), Triangulo (35
a.) e Matraca (38 a.). Assim como reforga a necessidade de haver mais informacoes
sobre a doenca sempre com a ideia de prevenir e reduzir o tempo para o
diagnostico.

“Eu acho que o pessoal deveria divulgar mais esse trogo [...] parece que fica
discriminado quando tem esse problema [...] acho que eles deveriam dar
uma divulgada mais [...]" (Trombone, 44 a.).

“No comeco, porque é muito dificil de saber que tem a doencga, porque isso
ai € uma coisa que acho que ndo é muito divulgada [...] a divulgacéo no
caso de saber quem tem alguns sintomas [...] 0 comec¢o eu acho importante
a divulgagcdo porque até de repente eu podia até antes ja ter feito o
tratamento, bem antes até por ndo saber” (Matraca, 38 a.).

“[...] sobre a doenca os postos de salde, acho que tinham que ter mais
explicativos sobre isso, as vezes muita gente ndo sabe como que é a
doengca é, como que ela age, [...] a cidade que tenha alguns postos
principais, a cidade mais grande [maior] um pouco sem ser a capital tinha
gue ter pelo menos um lugar que fizesse o exame, que tivesse la o inicio do
tratamento [...] entdo acho se os postos de salde tivesse um pouco mais
de apresentacdo panfletos, essas coisas pra explicar pro pessoal se
analisar eu acho que seria mais facil comecar um tratamento no inicio
[referente a doencga na fase inicial]” (Violoncelo, 46.a.).

E necessaria a mudanca do paradigma quanto a Hanseniase em que a
educacdo permanente de profissionais de saude, portadores de Hanseniase e
comunidade possam dividir conhecimentos, duvidas e medos.

E fato que agbes educativas promovem avancos no entendimento do cuidado
e das acdes lesivas que uma patologia pode produzir. De acordo com Moreira et al
(2014), as acgbes de Hanseniase devem ser intensificadas para tornar possivel o

diagnostico precoce que responde pela reducdo da transmissédo da doenga. Em seu
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estudo, ao realizar a avalicdo de uma acdo educativa em usuario de uma unidade
bdsica para Hanseniase, demonstrou que na andlise prévia, antes da acgdo
educativa, somente 7,3% de seu publico de estudo conhecia a forma de transmissao
da Hanseniase. Apés a agéo, essa porcentagem passou para 86,5%.

As questdes relacionadas aos problemas que podem ocorrer com a
Hanseniase como, por exemplo, perda de sensibilidade mudou de 43,8% antes da
acao para 88,5%, mostrando que a necessidade de maior cuidado e mais
informacgdes, sdo importantes para auxiliar na construgdo desse novo momento que
cada paciente inicia quando recebe o diagndstico de Hanseniase (MOREIRA et al,
2014)

A Hanseniase também desperta opinides completamente antagbnicas dos

entrevistados no que se trata da questéo de cura, prevencao e tempo de tratamento.

Em um mesmo grupo de entrevistados pode-se perceber que alguns
acreditam que a condugcdo do tratamento corretamente, seguindo todas as

orientacdes os levara a cura.

Em oposicdo, existem entrevistados que sao enfaticos ao afirmar que
Hanseniase ndo tem cura, juntam-se a esse grupo, aqueles que consideram a
inexisténcia de uma forma eficaz de prevencao para a contaminacéo pelo bacilo de

Hansen.

Para a entrevistada Harpa (43 a.), a Hanseniase em seu entendimento nao
tem cura e que isso é preciso estar bem explicado para todos, pois para alguns
sempre havera algum residuo da doenca durante toda a vida.

“Eu acho que vou ser bem sincera: isso ai todo mundo tem que saber! isso
ai [Hanseniase] ndo tem cura, pra mim eu vou viver o resto da minha vida
seja com alguma coisa aqui, outra ali, 0 meu ver [sentir, perceber, entender]
€ esse, inclusive as vezes me da uma depressao por esse motivo porque eu
ndo tenho aquela esperanca que eu va algum dia ficar como eu era antes”
(Harpa, 43 a.).

Ja os entrevistados, Flauta Transversal (28 a.) e Oboé (60 a.) acreditam na
cura da doencga e consideram que conduzir um tratamento corretamente contribui

significativamente para a cura.

“Ah tem muita gente que acha que ndo tem cura ainda, até ja ouvi ali em
baixo as pessoas dizem que isso ai que vocés fazem [referéncia ao trabalho
multidisciplinar dos ADS, consultas médicas, avaliacao de incapacidades, e
grupos de autocuidado no Servigo de Hanseniase], mas é s6 pra amenizar
sabe que curar ndo cura nada, isso ai ja ouvi um monte de vez ali em baixo.
Ah eu acho que ndo tem nada a ver isso ai e que € o pessoal mais assim,
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como é que a gente pode falar: mais ignorante [...] eles fazem um
tratamento cinco, seis anos, sete anos e para eles aquilo ali ndo vai curar
nada” (Flauta Transversal, 28 a.).

“eu acho assim, o que é importante que as pessoas saibam que tem cura
gue podem continuar, mas tem que levar o tratamento a sério, porque eu
parei uns meses e voltei aqui muito ruim. Mas tem que levar a sério porque
tem vida, enquanto a gente tem vida, tem que luta” (Oboé, 60 a.).

E nesse espaco que o Ambulatério de Dermatologia Sanitaria se apresenta
ofertando atendimento da investigacdo até o acompanhamento dos Surtos
Reacionais e sequelas que ocorrem pela Hanseniase a todos 0s usudrios de

servicos de saude publica e privada do Brasil.

O Ambulatério de Dermatologia Sanitaria do Rio Grande do Sul em seu
Servico de Hanseniase realiza as atividades de acolhimento aos pacientes,
dispensacdo de medicamentos, consultas de enfermagens, consulta de fisioterapia,
atendimento de servico social, consultas médicas, Orientacdo e Educacdo para a
Saude de pacientes e familiares, elucidacdo diagnéstica, diagnostico diferencial de
Hanseniase e outras dermatoses, diagnéstico diferencial de recidiva e Surto
Reacional, tratamento com poliquimioterapia e tratamento substitutivos, diagnostico
e manejo do surto reacional, atendimento a sequelas e intercorréncias poés alta,
curativos, realizacdo de baciloscopia, bidpsias, exames de comunicantes, avaliacao
neurolégica descomplicada, prevencdo de incapacidades, aulas expositivo-
dialogadas, capacitacdes e pesquisa.

Com a oferta de profissionais de diferentes areas, na atualidade (2016), a
equipe multidisciplinar é composta por enfermeira, médicas, fisioterapeuta,
bioguimica, psicélogas, assistente social, nutricionista e técnico de enfermagem,
buscando oferecer o melhor servico possivel a cada usuario. As percepcdes quanto
ao atendimento, conforme relato dos entrevistados Violino (53 a.), Contrabaixo (52
a.), Trompete (56 a.) e Triangulo (35 a.) s&o sempre intercalados com sentimentos
de agradecimento, de seguranca, de confianca e alguns sentimentos de que o
esforco feito se traduz em beneficio.

“[...] faz a gente se sentir a vontade, o tratamento pra mim aqui, eu me sinto
muito bem mesmo [...] que certo tipo de doenca influi muito o carinho né [...]
ouve a gente entendesse, e o carinho né, hoje em dia o carinho supera tudo
né tché, supera todos os problemas, tu ta até com uma dor se uma pessoa
com carinho chega e te explica direitinho automaticamente tu acaba se
recuperando e assim que eu td indo e assim que eu me sinto quando eu
venho aqui entendesse” (Trompete, 56 a.).
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“Eu sei que t6 no lugar certo pra comegar, mesmo sendo distante da minha
cidade, mas eu venho com o maior prazer, aqui eu sou bem atendido e é o
lugar certo se eu posso me curar é aqui né [...] é isso que eu penso né”
(Violino, 53 a.).

“Uma coisa que me faz ir adiante assim é o tratamento do pessoal aqui,
todo mundo é muito dedicado né, que eu acredito que se ndo fosse eu teria
abandonado, também porque ai além do desanimo que a gente sente ai
chegar num lugar e ndo ter um bom atendimento, aquela coisa ndo é bom
atendimento € um algo mais que o pessoal tem né, [...] todas as vezes que
eu cheguei me sentindo bem desesperada, foi muito bom assim, em vez de
eu desistir do tratamento me fazem acreditar cada vez mais, na dedicacao
que eles depositam na hora do atendimento pra gente” (Contrabaixo, 52 a.).

“[...] pra mim aqui faz bem. Eu tenho dificuldade pra vir, eu tenho muita dor
e pra mim é pior vir sentada de la até aqui, mas eu prefiro enfrentar isso e ta
aqui com vocés do que ficar la que eu sei que l& ndo tem o mesmo
atendimento, entdo eu encaro isso, chego aqui me animo sabe pra voltar de
novo” (Tridngulo, 35 a.).

Nas entrevistas ficou claro que os entrevistados consideram o atendimento e
a oferta para o tratamento adequado, desconsiderando a distancia que alguns
necessitam percorrer para esse atendimento.

Considerando que a assisténcia multidisciplinar € uma estratégia que qualifica
o atendimento e gera melhores resultados, sendo caracteristica de Centros de
Referéncia em Hanseniase do Brasil.

E possivel entender pelos relatos dos entrevistados que essas acdes
produzem impactos positivos que superam o0s incomodos como a distancia e o
afastamento das atividades habituais proprias a cada entrevistado. Chagas et al.
(2009) destacam que acdes seriam pertinentes a equipe multidisciplinar de um
Centro de referéncia para Hanseniase. Referem que

[...] frente ao problema de Hanseniase, a assisténcia multidisciplinar em um
Centro de Referéncia para Hanseniase deve atender as necessidades do
cliente realizando diagnéstico e tratamento, estabelecendo um vinculo com
o cliente gerando uma necessidade social. Durante as consultas, a equipe
deve oferecer apoio atendendo as ansiedades relacionadas ao impacto do
diagnéstico de Hanseniase, devendo atuar desde a prevencédo da doenga,

na prevencdo de incapacidades causadas pela Hanseniase até a alta
(CHAGAS et al., 2009, p. 257).

Alguns pacientes, como o0s entrevistados, Violino (53 a.), Harpa (43 a.),
Clarinete (57 a.) e Tuba (26 a.), sugerem que o fato de encontrar profissionais que
dominam e reconhecem suas fragilidades diante do quadro hansénico lhe déo a

certeza de estarem no lugar certo, considerando que em suas experiéncias
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anteriores nos servicos de saude foram com profissionais que desconheciam a
Hanseniase.

“[...] ndo é facil principalmente pela distancia né porque é longe uma noite
inteira viajando mal e, mas tem o lado bom pelo menos a gente ta sendo
acompanhado por alguém que entende nao €, diferente de nossa cidade la
ninguém entende, ndo sabe, tem o lado ruim pela distancia pelo cansaco,
mas pelo menos a gente sai daqui bem atendida, ddo medicacdo [...]"
(Tuba, 26 a.).

“Pra mim foi muito bom depois que eu vim pra ca sabe, foi maravilhoso eu
me sinto assim bem, fui muito bem atendida aqui, bah foi muito bem, eu t6
cada vez, gragas a deus melhor” (Harpa, 43 a.).

“Hoje em dia a auto estima aumentou, a gente aprende a valorizar as coisas
€ muito importante o trabalho que fazem, principalmente aqui porque na
minha cidade eu ndo conhe¢o ninguém que tenha esse problema [...] 0
trabalho que fazem aqui é 6timo, excelente, quanto a isso ai s6 tenho que
elogiar [...]” (Violino, 53 a.).

E importante ressaltar que os servicos de salde tém papel fundamental na
qualidade de vida de seus usuarios, tema esse pouco explorado na saude, mas de
grande impacto quando olhado a subjetividade de cada usuério. Nesses relatos
encontra-se o significado do papel de destague que o Servico de Hanseniase
apresenta na vida de cada entrevistado.

A Hanseniase tem um grande impacto na vida das pessoas a partir do
momento que inicia a suspeicdo da doenca, mexendo na constituicdo dos
sentimentos que, no decorrer da investigacdo e confirmacdo do diagndstico,
produzem uma verdadeira revolucdo na sua vida, em seu trabalho e convivio social.

Nesse sentido Roese (2012) argumenta que é preciso descentralizar os
cuidados aos pacientes de Hanseniase, fortalecer a construcdo de politicas para
pessoas portadoras de Hanseniase Estadual e municipais, pensar na regionalizacao

da saude para as necessidades de maior complexidade.

6.2 A HANSENIASE NA SUA INTEGRALIDADE: AUTOESTIMA, ESTIGMA,
FAMILIA, SOCIEDADE, TRABALHO E O FUTURO

A partir do diagnoéstico da Hanseniase até cada paciente se reorganizar, ha

um longo processo de adaptacdo e de entendimento, muitas vezes é necessério o

resgaste da autoestima, aprender a se reconhecer como um portador de
Hanseniase e estar preparado para as adversidades que poderdo ocorrer.
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A Hanseniase esta presente de formas diferentes para os pacientes, mas as
suas memorias reportam geralmente para momentos de dor e tristeza que, com o
passar do tempo, transformam-se e servem como for¢ca para enfrentar os infortanios
de ser um doente de Hanseniase, conforme relato dos entrevistados Violino (53 a.),
Viola (55 a.), Violao (35 a.), Contrabaixo (52 a.), Oboé (60 a.), Fagote (45 a.), Tuba
(26 a.) e Orgéo (54 a.).

“Bah ta louco ndo tem nem como, ndo tem explicacdo bah é uma doenca
gue Deus o livre ndo tem o que falar [...] parece que te mutila entendeu, te
tira até o prazer de viver eu acho né, que era o meu caso né, [...] a partir do
momento de tu fica s6 encerrado dentro de casa ndo querer sair, ndo querer
saber de ninguém, ndo querer que ninguém te visitar por causa do proprio
problema ta louco é angustiante né” (Violao, 35 a.).

“Olha, pra mim representa um atraso bem grande de vida né, porque foram
anos perdidos que eu ndo trabalhei, ndo sai de casa quase, S840 uns anos
perdidos que eu sempre digo [...]" (Oboé, 60 a.).

Estudos que avaliaram a qualidade de vida em pacientes portadores de
Hanseniase como os dos autores Martins, Torres e Oliveira (2008) e os de Nunes,
Oliveira e Vieira (2011), reconhecem o grau de comprometimento e a permanéncia
do estigma que necessita mudanca gradativa e continua para que se consiga evitar
a continuidade da marca e dos transtornos psicolégicos aos pacientes acometidos
pela Hanseniase.

Quando se procura constatar o conhecimento sobre a doenca conforme
descreve Nunes, Oliveira e Vieira (2011), observa-se que os informantes relacionam
suas experiéncias com a Hanseniase e 0s sentimentos negativos que elas
produzem, falam de sensacdes reais sofridas pelo corpo e pela alma. Neste estudo

0s entrevistados expressam que:

“De uns tempos pra ca eu estou outra pessoa, fago todo o meu servico,
cuido dos meus bicharedinho [animais em pequena quantidade como
exemplo, galinha, porco], [risadas] faco assim ndo tem problema muito
estou cada vez melhor. Olha eu estou tipo assim cem por cento, eu estou
oitenta por cento, sabe eu procuro esses vinte pra mim, sabe se deus quiser
eu chego 14, vamos ver e se ndo tiver cura eu vou indo assim, mas gracas a
Deus né, melhorando [...]" (Viola, 55 a.).

“Hoje em dia a autoestima aumentou, a gente aprende a valorizar as coisas”
(Violino, 53 a.).
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Recuperar a autoestima é tdo desafiante quanto criar estratégias para lidar
com o estigma presente no diagnostico e durante todo o processo de tratamento da
Hanseniase, considerando que, em certos momentos, principalmente nos periodos
de Surto Reacional, deverdo também lidar com as suas incapacidades para realizar
as tarefas do cotidiano como suas atividades sociais e profissionais.

Para superar as dificuldades, faz-se necessario conviver com a discriminagcao
e 0 preconceito, além de seus proprios conflitos.

Esses medos estdo presentes também junto & familia e no trabalho,
principalmente pelo histérico que a doenca apresenta na sociedade e que, ainda
hoje, esta presente nos entrevistados, ao relacionarem suas observacdes a lepra e
toda sua carga de estigma e preconceito até os dias atuais. O que, em muitos casos,
conforme os entrevistados Violino (53 a.), Clarinete (57 a.), Fagote (45 a.), e Orgéo
(54 a.), trouxeram medo e tristeza.

“No inicio da Hanseniase ninguém sabia o que era, se eu falasse que era
lepra todo mundo iria me olhar atravessado né, entdo esse era 0 meu medo
né, isso me deixou muito triste desanimado porque eu ndo consegui mais
trabalhar, foi terrivel pra mim” (Violino, 53 a.).

“[...] de inicio foi complicado até o pessoal da sociedade dizia que
antigamente era a lepra uma doenca contagiosa entdo todo mundo ficou
meio tipo se afastando da familia” (Clarinete, 57 a.).

“E eu tive que ocultar né, ocultar bastante porque justamente precaucao,
medo do, do cliente né, pra ndo perder o cliente, pra ndo expandir [seu
diagnostico] eles nem sabem direito o que é, mas de se contagiar ja somem
né” (Orgdo, 54 a.).

Nas entrevistas foi observado que o conceito de familia é restrito a esposa e
filhos fugindo do conceito atual da familia que segundo Gueiros (2010, p. 128) “a
nocao de familia remete a relacionamento entre pessoas, que ndo necessariamente
compartilham o mesmo domicilio e os mesmo lagos sanguineos ou de parentesco”
E, para aqueles que ndo séo casados, a figura da mée destaca-se como importante
no apoio nesse momento.

A mudancga da terminologia oficial empregada para denominar os portadores
de Hanseniase no Brasil em substituicgdo ao termo lepra ocorreu por forca de Lei
Federal, n°® 9.010 de 19 de marco de 1995 (BRASIL, 1995). Pensa-se que essa
alteracéo contribuiu para a reducéo do estigma da doenca em nossa cultura.
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Com o passar do tempo € possivel perceber que o termo lepra esta ainda
presente em alguns relatos de pacientes entrevistados e traz uma forte carga

emocional que bloqueia sua vida e as relagdes interpessoais.

Essa mudancga de terminologia ainda é referenciada em estudos onde a
relacdo da Hanseniase e a lepra estd presente no cotidiano dos portadores de
Hanseniase como fator de preconceito e estigma.

No estudo de Femina et al. (2007), os autores lembram que a terminologia
lepra era usada para denominar outras dermatoses e, com o passar do tempo, foram
recebendo novas referéncias, mas isso ndo ocorreu com a Hanseniase que acabou

sendo relacionada com os descritos biblicos do terceiro livro da Biblia, Levitico.

Mesmo com essa abolicdo do termo lepra, o estudo de Femina et. al (2007),
mostrou que 60% dos seus entrevistados que comentaram com outras pessoas
sobre sua doenca, recebiam como resposta que sua doenca era lepra e que essa
situacdo trouxe, em 50% dos entrevistados, como resultado, o medo em seus

multiplos aspectos.

O estigma também se apresenta na fala de alguns entrevistados (Violino 53
a.), Contrabaixo (52 a.) e Triangulo (35 a.), que fazem uma relacdo com a lepra,
demonstrando uma dor emocional, muitas vezes, maior que as dores fisicas
vivenciadas com os Surtos Reacionais.

“Pra mim é uma doenca muito séria e sei |4, eu me sinto diferente dos
outros por ter essa doenca né, porque antigamente essa doencga era
chamada lepra né, entéo a lepra ja é uma palavra forte, entdo eu com essa
doenca me sinto, nem que ndo me chamem leprosa, mas eu me sinto que
sou leprosa e s6 eu da familia tenho né, me sinto diferente” (Triangulo, 35
a.).

“No inicio da Hanseniase ninguém sabia o que era, se eu falasse que era
lepra todo mundo iria me olhar atravessado né, entdo esse era 0 meu medo
né, isso me deixou muito triste, desanimado porque eu ndo consegui mais
trabalhar foi terrivel pra mim” (Violino, 53 a.).

“Eu nunca consegui divulgar o que eu tinha [...] depois de ter descoberto eu
nunca tive a coragem, até porque, por causa do preconceito né que € muito
grande né, [...] ndo tu ndo tem Hanseniase tu tem lepra, eu acho que tu falar
em lepra nos dias de hoje é pesado [...] tu vé que é muito preconceito hoje
em dia eu procuro no falar né” (Contrabaixo, 52 a.).

Os relatos também trazem os medos observados pelos colegas de trabalho,

familia e profissionais de saude, deixando alguns pacientes isolados em seus
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sentimentos, como contam os entrevistados Violoncelo (46 a.), Trombone (44 a.) e
Celesta (64 a.).

“olha no comeco quando os colegas souberam alguns chegaram a se
afastar né, me discriminaram [...]" (Violoncelo, 46 a.).

“Mas agora meu irméo ja vi ele e a familia dele ja vi que é meio, o cara viu
gue eles ficaram com sestro [medo] pra chegar, eles vinham duas vezes por
meés, [...] eles vinham na cidade e la em casa ai tu ja via que eles apareciam
em trés em trés meses [...] p6 teu familiar vai todos os meses n&o tua casa
depois quando da um problema desses e ai a hora que tu precisa de apoio
das pessoas, as pessoas se retiram de casa, o cara fica com um trogo tu
sente pro dentro [...]" (Trombone, 44 a.).

“[...] quando eu descobri que tinha Hanseniase tinha s6 dois enfermeiros
gue me atendia, que o resto quando me via entrar ali, ja dava desculpas,
uma saia para o lado, outro para o outro, eu estava fazendo fisioterapia
guando descobriram que eu tinha Hanseniase também, e ai ja
suspenderam [...]" (Trombone, 44 a.).

“[...] isso ai é uma coisa que ndo pode falar, [...] que tu vai passar pro outro
sabe? Uma vez que tu fala ja vdo se afastando de ti né, [...] ndo da pra
contar com a familia de repente né, é uma doenga que te deixa bem para
baixo mesmo né, porque ndo pode contar para ninguém que tu tem e as
vezes um amigo sabe assim né e se tu vai contar para ele, ele vai te afastar
e vai contar pros outros dai é ruim também né. Entdo né é complicado, é
triste” (Celesta, 64 a.).

Esse modo de ocultar seu diagnéstico e perceber que a discriminacdo e o
preconceito estdo ao seu redor de uma maneira disseminada, inclusive em alguns
servicos de saude, vem ao encontro das consideracdes de S& e Siqueira (2013, p.
238), quando discutem a mudanca da terminologia para a doenca.

A mudanga da palavra “lepra”’ para Hanseniase ndo resultou, como se
poderia pensar, de artimanhas governamentais que pretendiam fazer
desaparecer a lepra do pais. Na verdade, as varias pesquisas e projetos
dedicados a investigacado da histdria da Hanseniase no Brasil apontam para
0 oposto: com a revogacgdo do isolamento compulsério em 1962, mesmo
gque nao acatada imediatamente em todos os Estados, desocultaram-se nao
apenas dos “leprosos”, mas, sobretudo, uma série de problemas vinculados
ao preconceito e ao desconhecimento em relagdo a doenca, que unificados
sob a bandeira de luta da mudanca terminolégica, entram e permanecem,
de certo modo até hoje, em varias agendas de debates brasileiras e
internacionais (SA; SIQUEIRA, 2013, p. 238).

O diagnostico da Hanseniase assim como o tratamento e suas reacdes
transformam o contexto social dos pacientes, modificando seu ciclo de amizades e
seu relacionamento com sua familia.

Ha uma transformacgé&o em seu conceito de familia e sua forma de lidar com

isso, fortalecendo os lagos proximos como quando casados, 0os conjuges, filhos e os
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pais. Nas situacbes que 0s pacientes ndo sao casados, os pais é que estdo
presentes na doenca como apoio e pilar de sustentacdo para suportar a tristeza do
diagnoéstico, como informam os entrevistados Harpa (43 a.), Flauta Transversal (28

a.), Fagote (45 a.), Trompete (56 a.), Trombone (44 a.) e Triangulo (35 a.).

“Assim as poucas pessoas que eu contei me apoiam bastante, mas néo
contei pra todos porque eu sei, eu conhego minha familia e conhego como
eles iam reagir entdo pra muitos eu ndo contei, a minha mée eu ndo contei
por causa da faixa etaria dela [...] a minha familia sabe, meu filho, minha
filha, meu esposo, eles me apoiam bastante [...]” (Fagote, 45 a.).

“[...] da minha familia ndo mudou nada, gragas a Deus ndo mudou nada,
ndo tenho rejeicdo de ninguém [...] meus filhos sdo chegado em mim e
sempre foram, é mais, a minha mae também quer dizer resumindo porque
totalmente da minha familia € poucos que sabe que eu tive esse problema,
eu ndo falo” (Trompete, 56 a.).

Nas entrevistas foi observado que a familia € importante para os
entrevistados sendo necesséaria uma abordagem multidisciplinar para entender esse
centro familiar respeitando algumas observacdes que Gueiros (2010) apresenta em

seu artigo,

o rigor na andlise da situacdo apresentada pela familia e de seu percurso de
vida permite a compreenséo desse nucleo para além do tempo presente e
das demandas emergenciais e pode favorecer a formulacdo de programas
eficazes. Assim sendo, a idenficag&o, a valorizacéo e a potencializagédo das
capacidades ou competéncias dos sujeitos, se realiza de forma que eles se
sintam participes desse processo (GUEIROS; 2010, p. 129).

Promover a aproximacao familiar respeitando as singularidades de cada
portador de Hanseniase é fundamental para o sucesso dessas acoes.

“Sinceramente é bem isolado, € eu mesmo j& me sinto assim, eu as vezes
eu vejo meus sobrinhos pequeninhos e eu penso puxa eles tdo bonitinho
né, pequenininho, sadio e eu t6 assim de repente posso né [contaminar],
ndo sei 0 momento, [...] da aquela vontade, da aquela saudade mas eu nao
vou ir, ai eu fico dentro de casa, final de semana que a eu podia sair [...]"
(Tridngulo, 35 a.).

“[...] A minha familia s&o minhas filhas, os maridos delas, meus genros séo
minha familia e uma irma que eu tenho que nada mudou pra mim com eles
nada mudou, eles nunca tiveram preconceito inclusive quando minha neta
nasceu né que eu tinha medo entende ndo que eles tivessem medo que ela
pegasse alguma coisa de mim [...]" (Harpa, 43 a.).
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Tanto para Figueiredo (2006) como para Baialardi (2007), ha muitos pacientes
que nao revelam seu diagnéstico aos familiares, muitas vezes, com a intencéo de
salvaguardar a seguranca epidemiolégica de seus familiares. As marcas que ficam
sao profundas e isso dificulta manter a vida normal, consequentemente ha perdas de

amigos, trabalho e de alguns familiares, ainda nos dias atuais.

Silva et al. (2008), consideram ainda 0s aspectos socioecondmicos incertos
das familias e grau de dificuldades elevadas. Ter alguém doente os fazem
questionar sua organizacdo e essa experiéncia que, no inicio, pode trazer grandes
desgastes nas relacdes necessitando tempo para a nova situacdo. Por outro lado, a
situacdo produz um real encontro carregado de amor e solidariedade com o préximo,
empoderando-o, acolhendo-o e fortalecendo-o para juntos vencerem esse mal que

se apresenta na familia.

Cada entrevistado relata as experiéncias vividas de forma singular, assim as
necessidades e expectativas sdo diferentes. Na Hanseniase, de certa forma, 0s
experimentos vividos transformam o modo de vida, sua cultura e crengas,
transformando muitos portadores de Hanseniase em seus mais simples habitos,
como os entrevistados Harpa (43 a.), Tuba (26 a.), Trompete (56 a.) e Matraca (38

a.) contam.

“O pra mim é dificil, é dificil falar da doenga porque nem imaginava, nunca
passou pela cabeca disso ai e ndo tem como se acostumar porque
medicacgdo todos os dias e, as vezes, a gente deixa de fazer alguma coisa,
a gente quer, porque ndo, por causa da medicacdo, vé as pessoas, 0S
amigos meus, mesmo que como convivo com eles, eu falo, pratico esporte
viajo com meus amigos, uma cerveja, uma coisa as vezes nao posso uma
festa uma coisa o cara néo! ela é dificil por esse sentido ai” (Tuba, 26 a.).

“Pra mim significa muitas coisas ruins, preconceito das pessoas a gente tem
gue estar se privando de as vezes falar abertamente o que a gente tem né,
[...] Como eu convivo? com medo, medo de as vezes como eu nao enxergo
0 que tenho por dentro, medo de perder uma perna um braco pode estar
com uma infeccdo e eu ndo enxergar e ndo esta tratando entende pra mim
tudo foi muito incomodo, eu parei de trabalhar eu tinha esse costume de, a
minha vida inteira eu trabalhei pra ter as minhas coisas” (Harpa, 43 a.).

O trabalho para os doentes de Hanseniase costuma ser uma dificuldade
principalmente pelo fato de terem de ocultar seu diagndstico e assim manterem o
mesmo comportamento profissional anterior ao diagndstico.

Essa questdo tem impacto negativo maior nos pacientes que séao

assalariados e que nao possuem condicdes de manter as atividades proximas da
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normalidade, sobretudo nos periodos de Surto Reacional .

Para os entrevistados Violino (53 a.), Viola (55 a.), Clarinete (57 a.), Tuba (26
a.), Orgdo (54 a.), Triangulo (35 a.) e Gongo (48 a.), o trabalho representa um fator
de estresse constante em relacdo as suas condicbes de manter a rotina anterior ao
diagndstico, fatores como dificuldades fisicas, dores articulares, fraqueza, desanimo,

medo e preconceito estao presentes em suas falas.

“O meu trabalho ja faz dois anos que t6 afastado entdo, um trabalho dificil &
fundicdo né, tem calor, poeira, cansaco, € comegcou a aparecer no meu
trabalho dali comecei descobri o que era [...] uns dois anos eu ndo aguentei
mais trabalhar e tive que me afastar definitivamente agora nao voltou mais
trabalhar [...]" (Violino, 53 a.).

“E complicado, meio complicado, mas tipo o trabalho eu té evitando sair no
sol, td evitando bastante, td ficando no coberto, ndo vou mais a lavoura de
trabalho [...] Ah tem dias assim: é cansativo depende do servi¢co que tu vai
fazer [...]" (Clarinete, 57 a.).

“Eu acho que, as vezes, atrapalha porque, como te disse tem dias que eu
estou bem, mas tem dias que ndo, meu servico mesmo é soO forcejado
durante todo o dia entdo as vezes a gente cansa[...]" (Tuba, 26 a.)

“Bastante, porque hoje né no caso eu ndo podia ta trabalhando nesse sol né
com jardinagem, essas coisas sdo o que eu estou fazendo hoje e se eu ficar
s6 dentro de casa vai ser pior porque dai eu j& estava com depressdao, vai
ficar pior, [...]” (Tridngulo, 35 a.).

Nesse dueto de doenca e trabalho, o portador de Hanseniase, em muitas
vezes, encontra-se constrangido, necessitando utilizar-se de mentiras e omissoes

para poder trabalhar, fatos esses confirmados por Silva et al. (2008),

A necessidade de mentir ou omitir sua condicdo de salde ainda torna-se
necessaria para a permanéncia ou obtengdo do emprego, [...] H& varias
situacdes em que a doenca e a perda do emprego estdo associadas. Em
nossa sociedade, constatamos que as pessoas doentes engrossam ainda
mais as fileiras dos excluidos. [...] As estratégias de sobrevivéncia
encontradas pela populagdo com baixa ou nenhuma qualificacdo
profissional, em que o aprendizado vai se realizando na pratica e no
cotidiano, faz com que os sujeitos sejam profundamente atingidos pelo
processo discriminatério da Hanseniase (SILVA, et. al. 2008, p. 14-15).

Houve entrevistados, Contrabaixo (52 a.) e Matraca (38 a.), que informaram

gue suas maiores dificuldades estéo relacionadas com a distancia do Ambulatério e
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suas casas, assim como a falta do olhar da Seguridade Social para suas
incapacidades transitérias e necessidade de afastamento do trabalho.

“S6 uma coisa que eu acho errada que independente de que como a gente
esteja com muita dor ou com pouca dor ou muito triste ou muito infeliz, a
Previdéncia Social ndo reconhece isso e ai tu tem que trabalhar, tu pode
esta se sentindo um cachorro sarnento igual tu tens que ir, tu tem que
trabalhar né, como é que nao vai trabalhar? Vai dizer assim nao hoje eu néo
vou trabalhar porque estou me sentindo muito infeliz, hoje t& com muitas
dores, ndo funciona assim né, [...] eles dizer que Hanseniase néo € doenga,
eles dizem: ndo Hanseniase ndo é doenca, eu numa pericia eu disse pro
médico: como assim nédo € doenca? Eu tive Hanseniase, estou tratando e é
muito ruim, mas ele disse: mas a previdéncia ndo reconhece como doenca,
[...]” (Contrabaixo, 54 a.).

“Dificuldades s6 porque é meio longe pra vir mais isso ndo é muito e falha o
servigo né pra vir todo o dia né, perco um dia de trabalho, mas pra mim ta
bem, o importante é a salude entdo tem que anda né, tem que fazer um

esforco a gente tem que se esforcar da melhor maneira possivel né’
(Matraca, 38 a.).

Chamou a atencdo em um entrevistado, Oboé (60 a.), quanto a preocupacao
pelo medo que suas colegas de trabalho demostravam em serem contaminadas pela

doenca e como foi possivel reverter esse quadro negativo.

“Olha foi muito dificil, em primeiro lugar as gurias, minhas colegas tinham
medo de que elas fossem pegar a doenga, ai eu levei daqui [ADS], o que
ajudou muito, os folhetos pra elas e assim que elas comecaram a ler os
folhetos. Elas comecaram a entender e ndo tive mais problemas nenhum,
s6 eu ndo fagco mais o que eu fazia antes né, gragas a deus, tem as colegas
boas que me ajudam muito entdo o meu servi¢o, ndo tenho o rendimento
gue tinha antes porque eu néo tenho forca, diminuiu muito, muito mesmo”
(Oboé, 60 a.).

O preconceito também esta presente entre os entrevistados, Harpa (43 a.),
Flauta Transversal (28 a.), Tuba (26 a.), Trombone (44 a.) e Celesta (64 a.), quando
comentam o medo de contar que sao portadores de Hanseniase. Isso pode afetar
inclusive o salario de quem consegue trabalhar, fato relatado pelo entrevistado Tuba
gue perde o dia de trabalho para néo ter que justificar com atestado de consulta.

“Bom pelo menos, no meu trabalho ninguém sabe que eu tenho né, até
mesmo porque nunca se sabe a reagcdo de um amigo [grifo nosso], [...] 0
patrdo mesmo, até mesmo quando eu viajo, eu nem falo pra onde vou sé
chego, me desconto e coisa por isso, tenho medo disso né, da rejeicdo das

pessoas, hdo sei um amigo uma coisa sabe, ai a gente fica meio assim por
causa disso tem medo de se abrir com as pessoas, claro!” (Tuba, 26 a.).
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“E por enquanto ndo atrapalha porque ninguém sabe né, agora no momento
alguém saber ja muda. Olha pra mim mudou porque me deixou bem pra
baixo assim, o cara ja fica pela metade né, porque é ruim, por mim eu achou
ruim contar l& na minha Fabrica e dai vai saber a reagdo deles” (Celesta, 64
a.).
Nesse estudo, foi observado que o0s entrevistados criam estratégias
singulares para lidar com o trabalho e seus colegas mesmo que nesses locais seus

colegas sejam também amigos.

Essas medidas geralmente séo de ocultar o diagndstico em alguns casos e
em outros utilizarem os recursos de informacg6es disponiveis como panfletos e
declaracbes médicas que excluem o contagio apos inicio do tratamento (BRASIL,
2016).

A média de renda desses entrevistados, R$ 741, 70, sugere que a situacao do
perfil socioeconémico € baixo, aumentando assim as vulnerabilidades e, como
resultante, o impacto negativo em sua qualidade de vida (DUARTE; AYRES;
SIMONETTI, 2007).

Em estudo dos itinerarios terapéuticos em situacfes de pobreza, Gerhardt,
(2006, p. 13) contempla as escolhas individuais e estratégias diante de situacfes
parecidas.

O que fica evidenciado nesse estudo € que além dos limites das condi¢Bes
materiais de vida, os individuos constroem as estratégias de vida de acordo
com suas capacidades, suas histérias de vida e suas experiéncias
individuais. [...] A diversidade e a pluralidade de fatores que estéo presentes
na saude e na doenga sdo ainda portadores de multiplos sentidos:
pluralidade de condutas, pluralidade de terapeutas, pluralidade de etiologias
(causas), pluralidade de percepgbes e de visdo de mundo (GERHARDT,
2006, p. 13).

No cenéario apresentado, projetar o futuro, as vezes ndo é facil. As
diversidades que a vida apresenta, em muitos momentos, acabam retardando ou
modificando o planejado. Para os entrevistados, Violao (35 a.), Fagote (45 a.), Tuba
(26 a.) e Orgéo (54 a.) este projeto passa pela melhoria do seu cotidiano, em sua

casa ou em seu trabalho.

“Eu tenho muitas ideias, tenho vontade de fazer e estou fazendo, agora
inclusive estou iniciando, a minha intencdo agora € me afastar
definitivamente da empresa porque a gente esta colocando outras pessoas,
ja coloquei outros funcionarios no meu lugar e tem uma coisa que eu
sempre gostei que € lidar com peixe e eu estou com um projeto ja ha muito
anos e vou botar ele agora em pratica [...] jA estou afastado meio dia
mesmo da loja, entdo vou me afastar definitivamente, vou cuidar s6 desse
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projeto ai” (Orgéo, 54 a.).

“Ah bastante né, claro, primeiro é trabalhar por conta, [...] € 0 proximo € sair
do local onde moro que é um lugar muito violento ndo pra mim que me criei
ali, mas é pelos filhos da gente, ninguém quer os filhos da gente num lugar
assim tdo violento quanto aquele nao era tdo violento quanto ta ficando
agora né, claro que todo o lugar é violento, mas a gente sempre quer um
lugar melhor para o filho, ndo quer um lugar assim pesado” (Violdo, 35 a.).

Planejar ou no minimo pensar em futuro para alguns pacientes passa por
uma ressignificacdo da vida e de sua histéria enquanto portador do Mal de Hansen,
conforme Silva et al. (2008, p. 6), “o estar doente, com uma doenga que implica em
tratamento longo e continuado, soma-se ao adoecer emocionalmente relatado pelo
sujeito que sente ‘no coragao’ a rejeigao social’.

Para os entrevistados da presente pesquisa, essa rejeicdo ndo afeta seus

planos para o futuro, superar a doencga e planejar um ambiente melhor para si e

7

seus familiares é indiretamente reconhecer que €& possivel superar o estigma e

vislumbrar um futuro melhor.

Para Silva (2006), é necessario perceber o paradigma expandido que inclui o
anseio de bem-estar e 0 ser humano para entender as diferencas nos relatos.

Como o bem estar é subjetivo e vai depender da cultura e forma de encarar
os problemas da vida, o estado de adoecimento pode ser visto — por alguns
-como uma oportunidade de rever a vida e a forma de viver, um momento
de reflexdo e pode até representar ganhos qualitativos posteriormente. Para
outros, o estado de morbidez pode representar o fim, levar a processos de
depressdo e arruinar o ritmo considerando normal e saudavel da vida
agitada. Logo a doenca possui influéncia do aspecto biolégico, espiritual,
social, psicologico e do acesso aos recursos essenciais que promovem a
manutencéo da saude e bem-estar (SILVA, 2006, p. 4).

O entrevistado Trompete (56 a.) relata que a doenca potencializou sua
capacidade de criatividade e isso o faz olhar para o futuro com muitas ideias.

“0O projeto na minha vida sempre existiu, as minhas ideias, meus projetos
sempre existiu, uma que tu sabe que eu sou meio inventor, eu estou sempre
fazendo as coisas, basta tu olhar aquilo ali, as coisas que eu faco, que a
partir do momento que eu tive isso ai [Hanseniase], ai a minha mente abriu
mais eu fiquei mais inteligente, ja era e eu fiquei mais inteligente, entao eu
estou sempre planejando na minha cabeca um tipo de coisa para inventar,
eu estou sempre com plano, se eu tenho planos de fazer tal coisa eu quero
fazer aquilo ali para eu me senti realizado” (Trompete, 56 a.).

No caso dos entrevistados Flauta (46 a.) e Oboé (60 a.), os projetos de vida
se relacionam com regastes de desejos que ficaram parados no passado e que,

nesse momento, observam uma nova oportunidade de realiza-los.
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“Eu fago planos, eu moro na cidade eu fago plano de uma hora eu conseguir
tirar minha carteira de motorista sé falta agora completar aquelas, as vinte e
oito pessoas pra comecgar estudar né para tirar a carteira, eu pretendo tirar
minha carteira e ai negociar onde eu moro na cidade e ir embora, mais
interior, que eu gosto do interior, criar porco, galinha em fim, esse negdcio
né dai eu quero sair da cidade” (Flauta, 46 a.).

“Tenho, quero me aposentar, eu tenho um atelier de costura que esta
fechado quero botar a funcionar ainda, se deus quiser para 0 ano que vem
eu vou esta aposentada e quero continuar o tratamento, quero ainda fazer
alguma coisa no meu atelier” (Obog, 60 a.).

Alguns entrevistados como Violino (53 a.), Viola (55 a.), Harpa (43 a.) e
Trombone (44 a.) demonstram certa acomodacdo com sua situacdo, até
desesperanca que se reflete em seus projetos de vida ou na sua auséncia. Essa
percepcdo esta relacionada a singularidade de cada entrevistado e como se

relacionam com o processo saude e doenca.

“Eu planejo viver, planejo viver bastante pra ver minha neta se criar, meus
filhos ja estao, [...] f¢ em Deus que as coisas figuem melhor, seja cada vez
melhor que néo regrida” (Harpa, 43 a.).

“Eu tenho planos que tb iniciando, mas as vezes eu fique pensando assim,
ah, mas seré que eu néo vou iniciar e ndo vou deixar pela metade [grifo
nosso] [...] s6 que tem momento que eu fico pensando serd que eu néo
vou deixar tudo no meio do caminho [grifo nosso], porque as vezes vém,
como é que vou te dizer, a ideia assim de morte, sabe que ah tanto ta bem
gue de repente morre as vezes as dores sao tantas que eu fico pensando
assim: isso nunca vai passar dai vai para pior [...]” (Contrabaixo, 44 a.).

“You levando a vida é tem que ser isso ai ndo tem outra coisa pra fazer, o
cara com um problema desses ai [Hanseniase], chega numa firma ninguém
vai te dar servico, [...], entdo o cara tem que se conformar e levando a vida
assim até quando Deus quer jA me estressei muito, mas hoje ndo me
estresso, hoje eu estou mais tranquilo” (Trombone, 44 a.).

Ha& um entrevistado, Violino (53 a.), que seu projeto de futuro consiste em

planejar o més seguinte e considerando o tratamento como seu objetivo principal.

“Eu ndo sei primeiro quero acabar esse tratamento quero me curar pra
depois ver, eu sou daquele que nunca faz algum plano pra depois de um
més [...], eu ndo fagco plano porque hoje tu esta vivo amanhd esta num
buraco a realidade é essa ai, mas fatalmente um dia vai acontecer eu nao
faco plano primeiro uma coisa depois a outra essa é minha filosofia”
(Violino, 53 a.).
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A Hanseniase é uma doenca infecto-contagiosa que tem cura. Possui inicio,
ao confirmar o diagnostico, e término ao fim das doses de PQT, conforme a
classificacdo operacional. Mas ha pacientes que apds o término do tratamento ainda
apresentam sintomas relacionados a doenca, classificados como Surtos Reacionais,

dificultando o entendimento desses momentos.

6.3 HANSENIASE E AS INFLUENCIAS NA VIDA: SINTOMAS, TERAPEUTICA E
SURTO REACIONAL

Esse € o momento de questionamentos e duvidas para os entrevistados, em
que, nitidamente, ndo tém clareza da distincdo entre o periodo da doenca ativa e o
Surto Reacional, mesmo que o Ambulatério de Dermatologia trabalhe com os
pacientes em todos 0os momentos: consulta médica, grupo de autocuidado, na
recepcdo dos pacientes, nas avaliacbes de incapacidades simplificadas e nas
conversas enquanto aguardam as consultas. Enfatizando a diferenca entre o Surto
Reacional e a reativacdo da doenca, assim como a diferenca da terapéutica em
ambos os casos.

Alguns entrevistados, como Violino (53 a.), Violoncelo (46 a.), Viola (55 a.),
Harpa (43 a.) e Clarinete (57 a.), trazem relatos de seu convivio com 0s sintomas do
surto racional e, em certos momentos, descrevem as consequéncias do Surto
Reacional: as neurites e as Ulceras plantares e/ou em membros inferiores. Mesmo
assim ndo parece ser claro o entendimento desses entrevistados quanto ao

momento da doenca que estao vivendo.

“Eu tinha cansaco, assim perda da forga, eu perdi bastante as forcas, agora
gue ta voltando, dois anos né que estou me tratando aqui, ta voltando, [...]
meus pés agora me incomodam, minhas pernas assim formigamento, se eu
estou de calgado, de chinelo eu néo sinto [...]” (Viola, 55 a.).

“Esses nodulos que as vezes me aparece, incomodo né, muitas vezes eu
tenho que tirar os nédulos né, agora ndo tem me saido na perna, mas antes
me saia uns [nddulos, lesBes] sabe tipo uma queimadura, que eu nao
conseguia nem andar ela parece que engolia todo, repuxar sabe ardia me
doia nao sei se isso é da reagdo [...]" (Harpa, 43 a.).

“Tem més que estou me sentindo bem e tem més que estou tipo hoje: ruim,
tenho dorméncia nos dedos, como se diz: ali no pé me deu uma ferida e
tamo [estamos] levando o tratamento, [...] eu ndo sentia dor foi um gréo de
milho que entrou na bota quando eu fui fazer racdo para os animais, me
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entrou um grdo de milho e eu caminhei e saiu a bolha” (Clarinete, 57 a.).

Os Surtos Reacionais sao sintomas que ocorrem em alguns pacientes, sao
geralmente subitos ou agudos e que podem causar danos ao organismo dos
mesmos. Segundo Teixeira, Silveira e Franca (2010, p. 288): “as Reacbes
Hansénicas constituem intercorréncias na doenga, com sinais e sintomas que levam
0 paciente ao sofrimento e sequelas neurologicas, muitas vezes mais expressivas

que as esperadas na Hanseniase sem quadro reacional”.

Esses estados reacionais ocorrem, segundo Lastéria e Abreu (2012) por
alteracdes agudas no ajuste imunoldgico entre o hospedeiro e 0 Mycobacteryum
leprae podendo ser classificados em dois tipos: reacdes reversas ou reacodes tipo 1 e
reacdes tipo 2 caracterizada pelo surgimento de Eritema Nodoso Hansénico.
Sintomas definidos com clareza pelos entrevistados Viola (55 a.), Harpa (43 a.) e
Clarinete (57 a.) assim como o desconforto que esses momento geram em suas

vidas.

Os Surtos Reacionais sdo uma manifestacdo da Hanseniase prevista nas
Diretrizes de Vigilancia, Atencdo e Eliminacdo da Hanseniase com tratamento
especifico para o momento (BRASIL, 2016) que, em minha vivéncia, € possivel
afirmar ndo ha um namero de ocorréncias padrdo para 0s pacientes e nem tempo.

Para os entrevistados, o0 uso de medicamento tem como significado a
continuidade do processo da doenca mesmo que todos tenham ja recebido alta por
cura e estejam no momento das entrevistas, vivenciando o Surto Reacional.
Somente o Orgdo (54 a.), Violoncelo (46 a.) e a Viola (55 a.) conseguem definir o

momento de seu tratamento.

“O tratamento do comego que é o medicamento pesado dai eu, eu até hoje
entdo eu reservo a parte da tarde pra descanso né, pra poder o remédio
fazer efeito, ndo me arrependo disso porque antes eu tomava o
medicamento e ficava o dia todo trabalhando, mas eu estava indisposto,
nado produzia né, ai quando eu optei por me cuidar mais, dar mais valor pra
satde do que para o melhor né” (Orgéo, 54 a.).

“O primeiro tratamento foi s6 uns comprimidos que cada vinte e oito dias
tinha que a gente pegar no posto, agora ndo, agora mudou como foi falado
€ um pos-tratamento da Hanseniase, o primeiro tratamento era da
Hanseniase para por causa da Hanseniase para controlar, para tentar
terminar com ela e dai agora ficou o poés-tratamento que dai vem as
consequéncias depois né” (Violoncelo, 46 a.).
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Segundo Pucci et al. (2011), o comprometimento neural e os adventos de dor
nos pacientes Hansénicos atestam que a doenca segue necessitando de cuidados

com o objetivo de excluir ou reduzir o avango e prevenir sequelas.

“No comecgo desde que eu vim para ca eu estava tomando aquele remédio
la, dai eu terminei né, dai agora o talidomida que estou tomando, que se eu
ndo tomar de noite eu ndo consigo dormir, um dia sim, um dia ndo, agora a
noite que eu ndo tomo ele eu vou |4 madrugada adentro, me virando, ndo
consigo dormir e € isso ai as reagdes” (Viola, 55 a.).

O Surto Reacional requer o reconhecimento imediato e sua intervencao,
mostrando-se assim um grande n6é para o clinico, porque essas situacfes
necessitam do diagnostico rapido, pois suas sequelas sdo graves. (TEIXEIRA;
SILVEIRA; FRANCA, 2010).

Se as reacdes sdo apos a alta e o fim do uso de medicamentos, as
dificuldades se ampliam diante da necessidade de saber a diferenga entre recidiva e
0 Surto Reacional, atrasando assim também a intervencdo terapéutica e
consequentemente retardando as acdes rapidas necessarias nesse momento
(TEIXEIRA; SILVEIRA; FRANCA, 2010).

Ja para os entrevistados Viola (55 a.), Flauta (46 a.), Clarinete (57 a.), Orgao
(54 a.) e Gongo (48 a.), os medicamentos sdo complicadores tanto no cotidiano de
seus dias como causadores de comorbidade transitérias requerendo a construcao

de novas rotinas em suas vidas.

“Olha, o tratamento da Hanseniase tem que saber tomar o remédio, tomar o
remédio como a médica disse ali, toma o remédio todo o dia de noite antes
de deitar porque esses dias eu me esqueci, estava tomando de manha
entdo esse remédio provoca sonoléncia, eu tomava de manha, mas dai eu a
onde me sentava eu cochilava, tem que tomar na noite porque na noite a
gente ja vai deitar, ja vai dormir, eu estava tomando de manha e j4 estava
dormindo [...]" (Flauta, 46 a.).

Diante desse tema Dalla et al. (2009) expdem que nas doengas cronicas é
frequente os problemas de adesao e aderéncia, sendo que o exemplo mais classico
esta nas pessoas portadoras de hipertensdo arterial, que corresponde ao dia-a-dia

principalmente do médico de familia.

Apesar da proximidade com as pessoas, frequentemente deixa-se de
abordar questdes decisivas para a aderéncia: expectativa da pessoa sobre
aquele tratamento, efeitos e efeitos colaterais (“efeitos palpaveis”). Fatores
como a prépria expectativa de vida, e de que tipos de vida esta se falando,
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ndo raros ndo s&do mencionados os beneficios do tratamento proposto
nem sempre ficam claros para as pessoas, bem como a
corresponsabilidade destas sobre os resultados (DALLA et. al.; 2009, p. 4,
grifo nosso).

Ha pacientes que relatam comorbidades adquiridas diante do uso de medicamentos
e suas dificuldades como fala Gongo, 48 a. abaixo:

“N&o tive maiores problemas tipo perda de movimento, ndo tive né, mas tive
outros problemas por conta desses medicamentos ai, que me deu, agora
por ultimo foi no rim né, eu tive que fazer uma litotripsia que os médicos
falam é que talvez seja a prednisona que esteja afetando alguns 6érgéos,
isso ai tA me causando esses problemas” (Gongo, 48 a.).

As reaclOes Hansénicas fazem ressurgir a necessidade de uso de
medicamento, mas com uma diferenca: o medicamento utilizado nédo tem tempo
previsto de uso, esta relacionado ao desaparecimento dos sintomas e das queixas
de cada paciente, fato esse observado no cotidiano no Ambulatério de Dermatologia
Sanitaria.

O principal medicamento utilizado para tratar os Surtos Reacionais sdo 0s
corticoides, sendo a primeira escolha a prednisona caracterizada por sua agéo anti-
inflamatoéria potente, mas que necessita um rigoroso cuidado quando usado em
periodo longo e doses altas (BRASIL, 2010).

Esse medicamento requer um cuidado compartilhado com o usuério e, no
caso da Hanseniase, retorna o paciente a um tratamento e regramento, carregados
de cuidados devidos aos possiveis efeitos colaterais que poderao surgir ao longo do
tratamento (BRASIL, 2010).

O Quadro 5, a seguir, apresenta a sintese dos efeitos colaterais possiveis com o0 uso
dos corticoides.
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Quadro 5-Efeitos colaterais possiveis com o uso de corticoides, sinais e
sintomas.

Efeito Colateral Possivel Sinais e Sintomas

Intolerdncia a glicose ou descompensacgdo da diabetes
AlteragGes metabolicas Elevacio do colesterol e triglicerideos

Aumento da gordura intra-abdominal

. . Déficit de crescimento
Alteracdes enddcrinas

Alteracdes menstruais

Alterages no balango

hidroeletrolitico Cdlcio, potdssio e 50dig

N L Osteoporose
Alteracdes musculoesqueléticas

Fragueza muscular
Perda de massa muscular
Alteracdes hematoldgicas Leucocitoze

Aumento de plaquetas
Aumentando o risco de trombose venosa

Alteracdes renais Urolitiase

Esofagite
Alteracdes gastrointestinais Ulceras gastroduodenais
Distensdo abdominal

Atrofia
Alteracfes cutdneas Purpuras

Estrias

Catarata
Alteragcfes oftalmoldgicas Glaucama cortisdnico
Infecctes oculares secundarias

Fonte: BRASIL, 2010; Adaptado Paulo Cezar de Moraes, Porto Alegre, 2016.

Mesmo com a mudanca de esquema terapéutico, aumento e introducéo de
novos cuidados e necessidade de interacdo com outros servicos de saude da
Atencédo Basica e Especializada, para os entrevistados, o Surto Reacional nédo esta
esclarecido.

Ao serem guestionados, relacionam suas queixas com a doenca ativa e nao
ao fato de receberem esclarecimentos sobre a possibilidade dessas ocorréncias

apos o término do tratamento com Poliquimioterapia (PQT).

“Né&o s6 me falaram da cura, mas de reag¢des assim ndo, que no tratamento
de um ano eu ia ficaria curado, esse tratamento foi que me falaram sé que
ninguém me falou de reagbes nem nada” (Viola, 55 .a).
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“O que eu sei é que voltou aquela doenca né, e agora t6 com esses
problemas ndo sei se é da prépria Hanseniase ou ndo é, esse fungo, o
tratamento esse trogo, também n&o sei te explicar direito né” (Trombone, 44
a.).

“Ndo mais ou menos, assim que vocés comentaram que € tipo: umas crises
uma coisa que dé né” (Contrabaixo, 52 a.).

O Surto Reacional é desconhecido para o entrevistado Violino (53 a.),
Violoncelo (46 a.), Flauta (46 a.), Flauta Transversal (28 a.), Trompete (56 a.) e
Triangulo (35 a.) que, quando se depararam com a pergunta, sua resposta foi a
mesma: ndo, sendo que “nao” conseguiram inferir nenhum comentario que

completasse essa resposta.

“N&o, ndo sei” (Violino, 46 a.).
“N&o fago nenhuma ideia” (Flauta Transversal, 28 a.).

Para um entrevistado, Matraca (38 a.), ao responder sobre Surto Reacional,
inicialmente refere desconhecer o surto, mas em seguida consegue descrevé-lo e
afirmar que é o Surto Reacional o que lhe vincula ao servico até o momento dessa

entrevista.

“N&o, ndo sei. [...] ja falaram sobre reagdes, assim no caso eu posso ta
bem, pode dar alguma reac¢éo, negécio de voltar ou nédo voltar, tanto é que
ja faz quase seis anos que estou me tratando” (Matraca, 38 a.).

Ha entrevistados, Violdo (35 a.), Oboé (60 a.), Fagote (45 a.), Tuba (26 a.),
Orgéo (54 a.) e Gongo (48 a.), que reconhecem o Surto Reacional como motivo
para seu tratamento nesse momento da entrevista e conhecem as dificuldades de
conviver com esse momento principalmente por ndo estar claro em que momento vai

acontecer o surto e como lidardo com isso.

“Reacdo € essas bolinhas, carocos que me sai, esse mal estar também faz
parte, as vezes cansago néo sei se é do servigo, mas...” (Tuba, 26 a.).

‘justamente o que me trouxe pra ca foi as reacgdes, porque eu comecei la
tomei o PQT né, durante um ano e dai comecou as manchas se alastrar e
eu tive até dificuldade pra realmente diagnosticar e ai depois que eu vim pra
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ca sim. Dai comecou o tratamento que ja vdo pra trés anos e dai bah
comecei a me sentir bem né” (Orgao, 54 a.).

De acordo com Fonseca e Garcia (2014, p. 375),

0 desafio do modelo ao profissional é aliar a posicdo de orientador,
informador e direcionador, a postura de ouvinte, refletindo junto ao paciente,
de forma colaborativa, maneiras de superar dificuldades. O propdsito é levar
0 paciente a refletir, pensar, buscar as préprias solucdes em vez de
entregar o que ele deve fazer como um manual de instrucdes prescritivas.
Mudar a postura implicita de: “eu sei, vocé n&o sabe”, para o
posicionamento de: “eu sei e vocé também sabe” conduz a um nivel
significativo de comprometimento do paciente para consigo mesmo.

Nessa perspectiva os participantes afirmam que:

“O surto é tipo mais ou menos o que eu tenho [...] o surto pra mim é uma
coisa, ah tipo assim: eu tenho a doenga né ai eu estou tratando ela e no
momento que eu paro me da um surto, uma coisa mais forte que eu estava
antes um pouquinho né, uma coisa forte que a gente ndo consegue
controlar sé indo no médico eu acho que pra mim é isso” (Violao, 35 a.).

“Ah eu sei que é quando aparecem as manchas e volta a sentir oS mesmos
sintomas como eu tive [...] eu tinha parado de vir uns tempos, eu faltei umas
trés consultas e voltei a ficar mal mesmo, eu sei que foi isso que aconteceu
(Oboé, 60 a.).

Para alguns pacientes as reacfes iniciam durante o tratamento da infeccéo
pelo Mycobacteryum leprae em uso de PQT e assim permanece apés o término do
tratamento, isso permite que alguns entrevistados reconhecam melhor esse
momento.

As ocorréncias de Surtos Reacionais durante o tratamento ndo sdo uma
particularidade deste trabalho. No estudo de Teixeira, Silveira e Franca (2010), o
primeiro evento de Surto Reacional, seja tipo 1 ou 2, surgiu em 86,6% durante o
tratamento ou, no maximo, seis meses apos o fim do tratamento. Os autores ainda
sugerem que o tratamento com PQT pode ser o fator que antecipa o surgimento dos
Surtos Reacionais.

O entrevistado Gongo (48 a.) ao ser questionado sobre o Surto Reacional faz
um relato: o quanto € complexo entender o Surto Reacional e suas acdes no seu
corpo, assim como essas variacoes de momentos em que ndao ha nenhum tipo de

reacao e repentinamente elas retornam impactando negativamente seu dia a dia.
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“Olha é muito complicado porque da muitas reacBes assim tipo: aparecem
manchas, um dia tu t& com dor outro dia tu ndo t4, tu ndo sabe muito bem
determinar isso ai né, decifrar o que acontece porque tu ndo tém, um dia ta
bem, como se estivesse melhor e dai uma semana depois e ou dois trés
dias comeca a ter dar algumas dores nos bragos, nos nervos e ai tu nédo
sabe realmente o que ta acontecendo, eu chego aqui pergunto, ndo mas €&
reacdo?, é reacdo?, td tudo bem é reacdo mais ai? E nao fica bom né, que
nem tu vé: acho que ja esta perto de uns oitos anos que eu venho aqui, dez
anos sei la, mas é assim: eu tive dois anos, parei de tomar o remédio dois
anos e depois reiniciei com esse outro tratamento e depois desse segundo
tratamento é que eu venho sentindo mais problemas né” (Gongo, 48 a.).

Esse relato apresenta as reais caracteristicas dos Surtos Reacionais que,
segundo Andrade e Nery (2014), surgem em qualquer momento do progresso da
Hanseniase sendo o marco zero quando o paciente apresentar o Surto Reacional no
diagnéstico da Hanseniase e anterior a primeira dose do medicamento.

Se o primeiro episédio reacional for apés o inicio do tratamento sera
considerado a quantidade de doses ja administradas para determinar a separacéo
do primeiro Surto Reacional do marco zero.

No caso de ja haver terminado o tratamento, conta-se 0 numero de meses
gue o paciente esteve sem tratamento PQT para determinar o tempo de inicio do
Surto Reacional.

Os Surtos Reacionais podem apresentar-se recorrentes ou continuos, sendo
gue os recorrentes classificam-se em leves ou graves.

As reac0Oes leves sdo aquelas em que as aparicfes de lesdes cutaneas tém
duracdo por semanas, alternando-se com um periodo de auséncia de um ou dois
meses das lesdes e que nao apresentam acometimento neural nesse mesmo
periodo (ANDRADE; NERY, 2014).

Os Surtos Reacionais graves sao continuos, os fatos ocorrem sem que hajam
periodos isentos de reacBes podendo durar por anos colocando os pacientes em
risco devido uso prolongado de corticosteroides (ANDRADE; NERY, 2014).

Para um paciente ter alta dos Surtos Reacionais sera necessario que nao
apresente nenhum quadro clinico dermatoneurolégico e/ou sistémico e ndo estando
em tratamento para reacdo (ANDRADE; NERY, 2014).

A trajetéria dos pacientes com Surto Reacional € sempre marcada por uma
ampla diversidade de sentimentos e que oscilam em sentimentos de tristeza, medo e

incapacidade de lidar com a doenca, por outro é possivel verificar que cada um na
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sua singularidade criar novos mecanismos que admitem a superagdo das

dificuldades e comportem assim a continuidade do tratamento.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

As consideragbes surgidas nesses encontros foram muitas, intensas e
singulares em seus significados. O processo de constru¢do envolveu periodos de
crescimento, maturacdo, questionamentos e aperfeicoamentos profissional e
pessoal.

As experiéncias compartilhadas com os entrevistados por meio de suas
vivéncias me aproximaram do complexo e impar ambiente, o de um doente
Hansénico em Surto Reacional.

A apreciacdo das entrevistas a partir da analise de conteddo proposta por
Bardin (2011) possibilitou a construcdo de trés categorias finais e suas extensdes
gue foram me mostrando essa condicdo do portador do Mal de Hansen em sua
integralidade.

A categoria inicial, O PENOSO CAMINHO DA HANSENIASE, fez ressurgir
nos entrevistados sentimento que Nao Sao expressos, muitas vezes, no cotidiano de
suas vidas, e que ficam guardados em seus cora¢fes, em sua intimidade.

Foi possivel perceber que mesmo com a ampliacdo do acesso ao
conhecimento através de midias como internet, televisédo, e folders em servicos de
salde, a associacdo com o termo lepra e a sua conotacao negativa, estigmatizante
colocando-os em situacdo de afastamento das pessoas de seu ciclo de vida
permanece presente nas falas.

Chama a atencao que o perfil dos usuéarios do Ambulatério de Dermatologia
Sanitaria no periodo em que trabalho nesse servigo, 22 anos, modificou-se.
Inicialmente eram pacientes em sua maioria com histoérico de passagem pelo
Hospital Col6nia Itapua e que, portanto submeteram-se ao periodo de isolamento e
afastamento compulsério.

Nos dias atuais (2016), esse perfil é outro, sdo pacientes que convivem em
sociedade, com tratamento ambulatorial, mas as caracteristicas psicossociais sédo
praticamente semelhantes.

O segundo momento foi dedicado A HANSENIASE NA SUA

INTEGRALIDADE, periodo destinado as questbes da autoestima, o estigma, a
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relagdo social com a familia, o trabalho e a sociedade finalizando com as
expectativas de futuro de cada entrevistado.

Essa foi a ocasido em que os entrevistados necessitaram se despir da sua
‘couraga” que, por muitas vezes, € a unica protecado para continuar sua caminhada
diante do desafio posto pela Hanseniase.

Salienta-se o desafio de superar o que alguns consideraram um “atraso de
vida” reconstituindo a nova vida a partir da concep¢ao de que Hanseniase tem
tratamento e cura, passando por momentos de tristeza, de falta de prazer para viver,
do medo da lepra, hd uma desconstrucdo de sentimentos que ao fim se
harmonizam.

Essa harmonizagdo é uma forma de transformar suas duvidas, tristezas e
medos em estratégias que contam como parceiros a familia, que para muitos € o
Unico amparo possivel.

Diante do tema trabalho, os sentimentos foram os mais diversos sendo
observada a tendéncia pela sugestdo das falas que os pacientes que realizam
atividades informais conseguem ter uma melhor adaptacdo apdés o diagndstico,
apesar de terem mais vulnerabilidades que aqueles que possuem um vinculo formal
seja pela Consolidacédo das Leis do Trabalho (CLT) ou por prestacdo de servigos
continuos como, por exemplo: empregada doméstica, essas enfrentam muitos
problemas que vao desde afastamento do trabalho, incapacidade provisoria de
realizar todas suas tarefas, reducdo da capacidade produtiva a demissédo de seus
trabalhos.

Outros aspectos relacionados ao trabalho foram elencados como a
necessidade de ocultar o diagndstico dos colegas, 0 medo de que seu diagnostico
seja revelado e que haja rejeicdo dos colegas e consequentemente seu isolamento,
além de sua prépria percepcdo da incapacidade de realizar suas tarefas como
anterior ao diagnastico.

Como consequéncia do afastamento do trabalho esta a reducéo de renda e a
dificuldade de acesso aos mecanismos de Seguridade Social, conforme os relatos.

Nas entrelinhas é possivel inferir que tratamentos prolongados requerem o
afastamento do trabalho com maior frequéncia aumentando assim o absenteismo

que favorece o desligamento precoce desse trabalhador colocando-o em situacao de
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maior vulnerabilidade considerando que muitos ndo informam sua condicdo de
doente do Mal de Hansen.

O fortalecimento da autoestima ocorre em criar expectativas. Para isso,
pensar no futuro € uma forma de organizar-se no presente e encontrar motivagdo
para esses planos.

Mesmo o entrevistado mais pessimista deixou transparecer um olhar para o
futuro podendo ser esse futuro dimensionado em um més ou em anos, aqueles que
relataram certa desesperanca ao futuro ainda assim se percebem no futuro.

Por dltimo, a terceira categoria, HANSENIASE E SUAS INFLUENCIAS NA
VIDA, buscou reconhecer as formas e estratégias que cada entrevistado criou para
lidar com os sintomas ocorridos em sua trajetdria, a adaptacdo a terapéutica e como
€ conviver com o Surto Reacional .

Os entrevistados descrevem os sintomas do Surto Reacional com clareza e
inclusive riquezas de detalhes, sua dificuldade em lidar com os sintomas e as
ocorréncias intermitentes que consomem energia e tempo.

O cruzamento dos assuntos Surtos Reacionais uso de medicamentos e
taticas utilizadas para a manutencdo do trabalho surgem indicando a necessidade
de atencdo.

O uso de medicamentos também foi um destague seja pela necessidade do
uso diario e, para aqueles que ndo compartilharam sua situacdo com a familia e no
trabalho ou ainda exercem fungcbes que necessitam constantes deslocamentos
precisam alterar seu cotidiano para conseguirem seguir minimamente o tratamento
proposto.

Ainda foram observados que os efeitos colaterais principalmente dos
corticoides que embaracam muito os pacientes gerando a necessidade de busca em
servigos locais outros profissionais e aumento de limitacdes de atividades como
esporte, influenciando em sua vida social.

A Hanseniase tem sua complexidade e se evidéncia nos relatos dos
pacientes quando questionados sobre o0 que é Surto Reacional, como acontece e em
gue momento foram esclarecidos sobre esse evento.

Foi possivel observar que, no decorrer das conversas, 0S pacientes
confidenciam suas experiéncias que sdo classificadas clinicamente Surtos

Reacionais tipo 1 e 2, entretanto, € possivel dizer que esses episodios reacionais
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representam, para a maioria dos entrevistados, como mais um momento da
Hanseniase e que, deste modo, a doenca ainda continua em curso sem cura.

Ficou evidente que essas abordagens ndo atingiram as necessidades de
compreensao dos entrevistados seja por falta de entendimento da linguagem
empregada ou até pelo excesso de informacdes que lhe é dispensado durante seu
atendimento, sao informacdes sobre uso de medicamentos, forma de transmissao,
avaliacdo de contatos, autocuidado, contagio, entre outros.

Diante de todo esse material produzido, observa-se a Hanseniase como uma
doenca relevante, impactante e de grande importancia como problema de Saude
Plblica mesmo em Estados como o do Rio Grande do Sul, onde a eliminacdo da
doenca ja ocorreu, segundo os indices recomendados pela OMS. deve-se lembrar,
no entanto, de que a eliminagdo nao significa a erradicacdo da doenca e, portanto
h& a necessidade da prudéncia nesse aspecto.

Neste trabalho é possivel inferir que a Hanseniase tem uma forte conotacao
estigmatizante e que perdura ao longo do tempo mesmo com o esforgco do poder
publico, modificando a terminologia oficial da doenca que, ainda hoje, € associada
fortemente a uma doenca antiga, assustadora, que gera deformidades e separacéo
da sociedade.

Portanto, o presente trabalho encontrou dados semelhantes aos de outros
autores que inclusive, no passado, trabalharam esse tema no Ambulatério de
Dermatologia Sanitaria, sugerindo a continuidade do estigma, da dor e tristeza que
cada diagnéstico para Hanseniase produz.

Com esse olhar recomenda-se discutir novas estratégias para a reducao da
associacdo da Hanseniase com preconceito, exclusédo e incapacidades fisicas ainda
presente no imaginario dos entrevistados.

Ampliar a oferta de Servigos de Referéncias em Hanseniase ofertando a cada
macrorregiao um servigco, propor um sistema que quantifigue os pacientes em alta e
que estdo em Surto Reacional, permitindo o conhecimento do quantitativo de
pacientes que necessitam dos servicos de saude sdo algumas contribuicdes
surgidas nesse trabalho e que podem contribuir para o planejamento por parte dos
gestores em Saude.

Nesse sentido a Educacédo Permanente em Saude auxiliaria a apropriacao da

teméatica Hanseniase pelos profissionais de forma compartilhada a partir de suas
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experiéncias com seus usuarios e em seu cotidiano. Educacdo Permanente em
Saude como pratica de ensino aprendizado, baseada nas realidades vividas de seus
usuarios, fortalecendo o vinculo dentro do trabalho, permitindo os estranhamentos
dos saberes e seu compartilhamento.

Nesse mesmo caminho, pode-se pensar na construcdo de uma linha de
cuidados na Hanseniase que contribua e agregue a integralidade, a equidade e
longitudinalidade de cada usuario como preceito basico, utilizando-se de estratégias
como a Clinica Ampliada e o Projeto Terapéutico Singular.

E preciso incluir no SINAN dados que se relacionem ao Surto Reacional apos
o tratamento e que assim seja possivel monitorar e avaliar a situacéo do quantitativo
de pessoas que sdo acometidas pelo Surto Reacional e seu tempo de duragéo.
Hoje esses dados sdo fragmentados e obtidos através de estudos especificos em
cada Servico de Hanseniase.

Esse trabalho visou contribuir e estimular estudos qualitativos para que sejam
realizados com maior frequéncia sobre esse tema complexo dos Surtos Reacionais
em pacientes com Hanseniase, sendo que hoje a maioria dos estudos somente
guantifica o Surto Reacional, ndo dimensionando sua singularidade e a amplitude do
impacto na vida de cada pessoa acometida, em seus familiares e seu meio social.

Para futuros trabalhos fica a sugestdo de andlise da situacdo de servigos para
o diagndstico e tratamento da Hanseniase em sua integralidade em cada Regional
de Saude e como o tema Hanseniase tem sido trabalhado nas unidades de saude

das mesmas regionais.
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APENDICE A — ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADO

VIVENCIAS DE PACIENTES EM ACOMPANHAMENTO DE SURTO REACIONAL

HANSENICO NO AMBULATORIO DE DERMATOLOGIA SANITARIA

Dados Gerais

a) Cadigo ou pseuddnimo:
b) ldade:

c) Sexo:( ) M ( )F

d) Raca/Cor:

e) Local de residéncia:

f) Renda familiar:

1 O que é ter Hanseniase para vocé?
2 Vocé sabe o que € Surto Reacional Hansénico?

3 Como é para vocé fazer acompanhamento de Surto Reacional no

Ambulatério de Dermatologia Sanitaria?

Fale sobre:
1 Vocé e a Hanseniase:
2 Seu trabalho e a Hanseniase:

3 Seus familiares e a Hanseniase:
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (TCLE)
Projeto de Pesquisa: VIVENCIAS DE PACIENTES EM ACOMPANHAMENTO DE SURTO
REACIONAL HANSENICO NO AMBULATORIO DE DERMATOLOGIA SANITARIA

Pesquisador: Académico de Saude Coletiva Paulo Cezar de Moraes — (51) 92572882, E-
mail: mpchansen@hotmail.com

Pesquisadora Responsavel: Prof.2 Dr.2 Adriana Roese — (51) 92629324 E-mail:
Adiroese@gmail.com

Pesquisadora Corresponséavel: Leticia Maria Eidt — (51) 32887670, E-mail: leticia-
eidt@saude.gov.com.br

Senhor (a) Participante:

Como pesquisadores desse projeto, convidamos vocé a participar de uma entrevista
individual, a ser gravada em audio, estimando-se que a duracao seja entre 30 e 60 minutos.
O objetivo esta em conhecer qual o significado de ter Hanseniase em sua vida e como vocé
vivencia o tratamento para Surto Reacional no Servico de Hanseniase do Ambulatorio de
Dermatologia Sanitéria.

Esse projeto faz parte de minha formacdo académica no Curso de Bacharelado de Saude
Coletiva da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul —
UFRGS. Assim é isento de influéncias que possam a vir atrapalhar ou modificar o seu
acesso ao servico oferecido. Fica assegurado a sua opgado de participar e/ou a qualquer
momento da pesquisa desistir da participa¢éo, sem que sua decisdo incorra em prejuizos ao
Senhor (a) e/ou sua relacdo com o Servico de Hanseniase.

Afirmo o carater confidencial da entrevista e o compromisso de preservar 0 anonimato
guanto a sua identidade. As informagfes concedidas serdo usadas desde que devidamente
validadas por vocé, para fins académicos cientificos. As gravagfes seréo transcritas e ficara
a disposicao para consulta durante o periodo da pesquisa.

Essa pesquisa, em principio, apresenta riscos minimos aos seus participantes, como
aumento do tempo de permanéncia para entrevista no Servico de Saude, assim como
podera eventualmente surgir demandas que o pesquisador ndo podera atender e nesses
casos, em comum acordo com 0 participante, sera encaminhado ao Servico de Hanseniase
conforme seus fluxos.

Colocamo-nos a disposicdo para esclarecimentos que forem necessarios, por isso no topo
da folha estdo nossas formas de contato.

Nome do participante Paulo Cezar de Moraes
Pesquisador

Local: Porto Alegre, / /2015.

Caso se faca necessério, contato: Rua S&o Manoel, 963 — Campus da Saude — Porto Alegre/RS — Fones: (51)
3308 5096 / (51) 92629324 (Adriana) — adiroese@gmail.com

Comité de Etica da Universidade Federal do Rio Grande do Sul: (51) 3308 3738.
Comité de Etica na Pesquisa em Salde da Escola de Sadde Publica/SES/RS: (51) 3901-1532.
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ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP - UFRGS

UNIVERSIDADE FEDERAL DO 7 |
UF RIO GRANDE DO SUL/ PRO- GREra ™

’W RElTOR'A DE PESQUISA -

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA .

Titulo da Posquisa: VIVENCIAS DE PACIENTES EM ACOMPANHAMENTO DE SURTO REACIONAL
HANSENICO NO AMBULATORIO DE DERMATOLOGIA SANITARIA

Pesquisador: Adrisra Roess

Area Tomatica:

Versdo: 1

CAAL; 41747715.6.0000 5347

Instituicdo Proponente: Escols de Enlermagem
Patrocinador Principal: Financamenio Prépro

DADOS DO PARECER

Nomero do Pasecer: 091568
Dula da Refatoria: 050G2015

Apresentagdo do Projato:

Trata-96 d¢ Trabalho de Conclusdo do Curso de Sadde Coletva da Escola de Enfermagem UFRGS,
carncteriza-se com estudo quaktativo que serk redizado no Senigo de Hanseniass do Ambulasieio de
Dermatloga Sankira de Porto Alegre, Rio Grande do Sul. Participantes serdo consttuldos por paciemes
portadares de hardaniass que & comphdaram o tratamanta POTME (pafiquinioterapia Mutibagilar com
notficagdo pelo sistema SINAN [Sistema de Informagdo de Agravos de Notficagdo). Estd previsto 20
parttigipantes ¢ serd ullizado © critério de saturagdo.

Critdrics inclusho! estar om Iralamento para sumo readional hansénics no Ambulatéeio Darmatclogia
Santéria o utilzam o Servigo de atendimento a passocas com harsenfase.

Coata da inloemagdes sard por mao de envravista semiestruturada inchvidual, pam andise serd empregado
0 mélodo de Andlize de Comeddo proposta por Bardin (2011)

Aspectos éicos referentes & pesquisa envolvendo seres humanos estdo de accrdo com Resclugho nt
45602012

Croncgrama & rodeiro de ertravista estho adequados,

Objelivo da Pesguisa:

Doscrover as viviindas de paclentes em acompanbamento de surio reacional hansénica, no Servigo do
Hiraanings do Ambuatéeio de Deematoiogin Sanitkdia do Rio Grands do Sul

Enderega: M’.MuIIO-M)ITQHMMI“W:-C‘TMO"’D

Barrot Faroupihe CEP! g0 40000
UF: RS Wuriciplo:  PORTO ALEGRE
Tolotorac |55 53ck. 3038 Pax: (51710084088 el otcaDpopes) LS b
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GS RI0GRANDE DOSUL/ PRO- GREraA T
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Carfirnecha 30 Parsoes bl S84

Avallagho dos Riscos @ Banelicios: .

Os riscos acs participantes =io considarados minimos, pesquUisadora deslaca “sumento o tempo de
permanénzia” {..] no Servigo de Salde, poderd evantuaimente Surgir SeMENdas que O posguUILAtor N
poderd atender & nestes Caics, [ 0 partopants, $erd encaminhado 30 Senvigo 9 Harsanlase”.
Cuanto aos benelicios descreve “promaver o maicr setendimanio scbre o3 pacentes com sumo eacknal
hansdnico®

Comentarios @ Considerngbes sobre 3 Pesquisa:
Projeto apresanta mkvAncia para o campo da sa0de @ pertindnoa Teotrco-meodologca

Consideragtes sobre os Termos de apresentagio obrigatdein:

O Terms de Consentimanto Livrn o Esciarecioo apresenta adequagdo cas informapies @ escrita Encontra-
55 @m anexn o documento “Declaragho do Concordéncia” ¢ cocrdenacdo do Ambulatéro Dermatdiogia
Saritéiris, Diviahio da Enginc e Pesquisa ¢a Secratdria de Sadde do Eetacko da Rio Grande do Sul

Recomendagtes:

Projels sgreiants condoles do ser aprovada
Conchasdes cu Pendéncias @ Lista de Inadequagdes:
Recomends-19 apeovaglo do projeto
Sitwacdo do Parecer:

Aprovade

Necessita Apreciagho da CONEP:

Nbo

Consideragdes Finals a critério do CEP;

Aprovado.

w mmmuo sa.snammmoam Cmo-u

Delmrec  Fanoepdn CEP| poc4n0e0
| UF: RS Mericipls: PORTO ALEGRS
| Tatwlone: (51,5308 4793 Fan: |313008-4088 E-rait wmu
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MARIA DA GRAGA CORS0 DA MOTTA
{Coordernador)

[ R R RS e

ilnhoc Faraupits CEP: 20080000
|uhus Muskeipro)  PORTO ALEGRE
lmm\t. |181)2308-3730 Fooc (513008 4085 C-mal: escwFpeccencifigs by
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ANEXO B — PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP - ESP/SES/RS

_ ESCOLA DE SAUDE
PUBLICA/SECRETARIA DE w me
SAUDE ESPISES/RS

PARECER CONSUBSTANCIADD DO CEP
Elsboradc pela Inctiulde Coparticipants

BiE RRERED BE AL YT

DADDE DD PROJETO DE PEEQUIEA

Trulo da Pacguica: VIVENCIAS DE PACIENTES EM ACCOMPANHAMENTO DE SURTO REACIONAL
HANZEMICT NO AMBULATORKD DE DERMATOLOGIA SANITARIA

Pacguicador: Adrana Roase

Area Tematie:

Warcdo: 1

CAAE: 41T47T15.6.2001.5312

Inctitulpdo Proponente:Escla d= Entsrmagem
Patrocinador Prinsdpal: Finamciamenio Froprio

DADCE DD PARECER

Homero do Parecer: 1023578
Diata da Redsdoria: 220042015

Aprecsntagdo do Projeto:

O projeio estd sEm apressmiado pek hsﬂtl.lh;!l:l propomente da pesquisa:

Trata-z= d= Trabalho d= ConclusSo do Curso de Sadde Coletiva da Escols de Enfermages UFRGE,
camciziza-s= com estudo qualkativo gue serd realizado no Servipo de Hansanlase do Ambuladrio de
Demabsiogla Sankiria de Pordo Alegre, Rio Grande do Sul. Farficipanies serlo consfiuidos por pacentes
poradorss de Ransenixse gue & completaram o ratamenbo FETRE (pollquimicterapla Multibadlar) com
rotificapio peio sistema SINAM (Elstema de informagio de Agraves de Motficagio). Estd previsio 20
parficipantes & serd ulllizado o crittrio de saluraplo.

Semdo o Ambulaitrio de Dermaiolegia Sanklris, o local de rEaII:E-,'.l-:-:h peoguiss, 3 Secretaris Estadual da
Salde & 3 Instiuclo coparticipants da pesquisa.

Objeiivo da Pecgulca:

Descrever as vivinclas de pacienies em aoompanhamenio de suro rexclonal Fansiaics, no 3=rvigo de
Hansenlass do Ambulabirio de Dermalologla 2anitéria do Rlo Grande do Sul.

Avallagdo dos Rlcoos o Bareflolos:

05 riscos acs participantes 8o comsiderados minkmos, pesquisadora destaca “aument do temipo de
permardncia® [] no Sevipo de Sadde, poder eventualments surglr demandas que o pesquissdor nio
poderd atender & nesses casos, [..] o particpanie, serd encaminhado a0 3ervigo

Erclarepes  Ax. limnga, B30

Bsire: Maismo- CEF: sOo=100am
L Nunicipi: FONTO ALEGHLE
Talslona: (5] [50-1553 Fax= (ATEO-190 E-mall: cop-spfiomde mgoy o
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ESCOLA DE SAUDE
PUBLICA/SECRETARIA DE w me
SAUDE ESPISES/RS

BiE AMEEED BE # AEEET

Cordram; o oo Fereca 1042000

de Hanzenilase”. Quanio a0 bemeficlos desoress "promover o malor enfemdmento sobre o5 pacienies com
suric reachorsal hans&nko®.

Comentarios & Conclderagdes cobre 8 Pecquica:

Frojeio analsado pelo CEF da UFRGS. Bagunda aquels comiE, o projetio "apresents relevanca para o
campo da sabde e perfirdncia Tedrico-mehdologica®.

Concideraghet obns o TEMMoT 98 aprecentagda obrigatona:

Apresertado o TAL assinado pela coordenadora da Divisdo de Ensimo & Peoquiss do Ambulabirio de
Dermatmiogla Sanitiria, day Zecretaria Esfadual da Sadde do Rio Gramnde do Sul. TCLE adeguado.

Fopoomendagdes:
Conpducles ou Penddnoles & Licta de inadeguanpBec:

O CEPZVESF acata o Parecer de Aprovaclo emitido peio CEF da UFRGSE, Instiuiclo proponente da
pEsquiss.

Eltuagdo do Pareoer
AR

Hepecciia Apreclagio da GOHER:
L]

Conclderspist Finalc a ortério do TEP:

FORTC ALEGRE, 30 de Abrl d= 2015

ACcinaca por:
Marlx Ellds Mashado
{Coordenacon
Erderegs  Aa. lzimnga, B30
BEsime: FMatsmo- CEP: 50 &) D000
UF: s Mumicigls: FOHTO ALEGHE
Talalons: (5 201553 Fax 3TED-153E E-mal: Cop-spfumics mgoy o
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