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“A hanseniase ndo provoca apenas lesdes nos
nervos e na pele. Ela é incapacitante, também,

do ponto de vista moral e psicologico".

(José Augusto Nery)



RESUMO

A hanseniase € uma doenga cronica, infectocontagiosa, possui como agente etiolégico o
Mycobacterium leprae. Acomete principalmente os nervos superficiais da pele e troncos
nervosos periféricos, mas também afeta olhos e érgéos internos. Quando ndo tratada na forma
inicial, evolui, para a forma transmissivel e atinge pessoas de qualquer sexo ou idade,
incluindo criangas e idosos (BRASIL, 2017). O estudo teve como objetivo compreender 0s
itinerarios terapéuticos de pessoas com Hanseniase Multibacilar. Teve como tipo de estudo o
itinerario terapéutico e como método a abordagem qualitativa, por meio de entrevista aberta.
Os sujeitos da pesquisa foram pessoas acometidas pela hanseniase multibacilar, cadastrados
no Sistema de Informacdo de Agravos de Notificacdo, entre os anos de 2001 a 2015, que
fizeram tratamento no municipio de Bardo de Grajal, Estado do Maranh&o. A producao dos
dados ocorreu nos meses de abril a junho de 2018, apds aprovacdo no Comité de ética e
Pesquisa da Universidade Estadual do Ceard e consentimento formal da instituicdo. O
tratamento dos dados, foi submetido a andlise de contetdo tematico de Minayo, ap6s as
entrevistas serem processadas pelo software Iramuteq®. Os itinerarios terapéuticos das
pessoas com Hanseniase multibacilar mostrou que o acesso ao diagnostico foi de forma tardia,
onde a demora variou de 5 meses a trés anos até a confirmacdo do caso. Ndo somente, mas
também, o usuario percorreu tanto o servico publico, quanto o privado, tanto no seu
estado/municipio, quanto fora dele. O medo e a angustia estiveram presentes desde o primeiro
momento de acordo com as falas dos entrevistados, o tratamento foi marcado por idas e
vindas ao servico de salde devido aos episddios reacionais. Conclui-se que o percurso foi
longo para a maioria dos pacientes até a definicdo do caso, onde o servi¢o de saude nédo
oferece estrutura para os profissionais confirmarem o diagndstico no municipio de origem. A
caréncia de estrutura e do exame complementar como a baciloscopia faz com que as pessoas
busquem outro estado para a sua realizacdo ou busquem alternativas como a rede privada para

obter a definicdo da doenga.

Palavras — chave: Itinerario terapéutico. Hanseniase. Mycobacterium Leprae.



ABSTRACT

Leprosy is a chronicle disease, infectocontagious, have as an etiological agent the
Mycobacterium leprae. Infects, mainly, the surface skin nerves and peripheral nervous trunks,
but also affects eyes and internal organs. When not treated in initial form, evolves for the
transmissible form and reaching people of any sex or age, including child and old-aged
(BRASIL, 2017). As a purpose, had the research, understand the therapeutic itineraries of
people with multibacillary leprosy and as a method a qualitative approach, by an open
interview. The object of the study was people who had multibacillary leprosy registered in the
information system diseases of compulsory declaration, around the years 2001 and 2015,
treated in Bardo de Grajau city, Maranhdo state. The data has been produced in April until
June of 2018, after aproval of ethic and research committee of Ceard State University and
formal consent of the institution. The software Iramuteq® process the interviews and they
was submitted for analysis of thematic content of Minayo. The therapeutic itineraries of
multibacillary leprosy people showed how late was the diagnosis, where the delay of
diagnosis ranged from 5 to 3 years until the confirmation of the case. The patient, in your
city/state or outside that, sought both the public service and private. According people’s
speech, the fear and anguish were always with themselves, due to reactional episodes, the
treatment was marked by comings and goings in health services. It was notice that the process
was long for the most people until the case’s confirmation, where the health service has no
structure for the diagnosis and confirmations cases by the health professionals. The lack of
structure and complementary tests as a smear microscopy make people searching another state
to take the test or look for alternatives such as private service to get the definition of the

disease.

Key words: Therapeutic itineraries. Leprosy. Mycobacterium leprae



LISTA DE ILUSTRACOES

Figura 1- NUumero de casos novos de hanseniase por Regional de Saude no estado do

Maranhéo entre 0s anos de 2001 @ 201L........cccoeveiieriniieiiereeee e 21
Figura 2- Mancha hansénica confundida com dermatose............ccccocvvevviveiieeiesicsieennns 27
Figura 3- Mapa limitrofe entre os estados do Maranh&o e Piaui............cccccceevverieennenn, 32

Figura 4- Ponte sobre o rio Parnaiba entre os estados do maranhdo e Piaui e as

cidades de Bardo de Grajau-MA e Floriano-Pl............ccccovvveviiiiiiininenns 33
Figura 5- Itinerario do pesquisador na coleta de dados.............ccccooeieineniiniieiciiees 35
Figura 6- Coleta de dados de pacientes que fizeram tratamento para hanseniase........ 36

Figura 7- Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD) dos itinerarios terapéuticos
de pessoas com hanseniase multibacilar............ccococeoiiiiiiiiennineeee 51
Figura 8- Nuvem de palavras a partir do corpus dos itinerarios terapéuticos de

pessoas com hanseniase multibacilar..............cccccooviiiiicii e, 53

Gréfico 1- Casos de Hanseniase no municipio de Bardo de Grajau-MA, entre 0s anos

de 2001 a 2015, Fortaleza-Cearad/ Brasil..........cccccocoviveiiiieie e 23
Quadro 1- Classificacdo das formas clinicas da hanseniase............ccccvvveeiierecvie e e, 19
Quadro 2- Caracterizacao dos participantes analisados na pesquisa............cccccvevverreennene 39
Quadro 3- Categorias de anélises das falas dos participantes.............ccccoceverneieneienenns 54
ItINErario TEraPEULICO L ....oceiiiiiiicie ettt be et sraeneene e 42
ItINErArio TErAPEULICO 2 ...oocveiiiciecie ettt st et be et e e sraeneenee e 44
ItINErario TEraPEULICO 3 ......c.iiiiieiiiiiee ettt 45
ItINErario TEraPEULICO 4 ......cooiiiiiieiiee ettt 46
ItINErario TEraPEULICO 5 ...vioviiiiicece et sreere e 46
ItINErario TEraPEULICO 6 .....cviiviiiieie ettt et e sr e sae e 47

IINEFAriO TEIAPABUTICO 7 ..ot bt bbb e 49



OMS -

MB -
PB-
1G2-
PQT-
AB-

IT-

LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

Organizacdo mundial da satde

Multibacilar
Paucibacilar
Incapacidade Grau 2
Poliguimioterapia
Atencdo basica

Itineréario terapéutico

DATASUS — Departamento de Informatica do Sistema Unico de Salde

SINAN-

ACS -

UBS-

APS-

IBGE —

SUS-

IDH-

TCLE —

CHD —

SESP —

Sistema de Informag&o Nacional de Agravos e Notificagdo
Agente comunitario de satde

Unidade Basica de satde

Atenc&o primaria a satde

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica

Sistema Unico de Sadde

indice de desenvolvimento humano

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Classificacdo Hierarquica Descendente

Secretaria de Estado de Saude Publica

SUCAM - Superintendéncia de Campanhas de Saude Publica

FUNASA- Fundacédo Nacional de Saude



3.1
3.2
3.3

4.1.

4.2
4.3
4.4
4.5
4.6

5.1

5.2

5.3

5.4

5.5

SUMARIO

INTRODUGAO ..ottt anaenaas 13
(0] 2] = 1 1V 1SR P 17
REVISAO DE LITERATURA .....ooviieeeeevee e sesssessessenss st sssnanes 18
A ENDEMICIDADE DA HANSENIASE NO BRASIL E NO MUNDO..................... 18
ITINERARIOS TERAPEUTICOS EM BUSCA DO CUIDADO A SAUDE .............. 23
ITINERARIOS TERAPEUTICOS E O ACESSO DE PESSOAS COM

HANSENIASE AOS SERVICOS DE SAUDE..........ccoooiiieieeeeesessessesieseenienienessessenes 26
PERCURSO METODOLOGICO........coooiveeeieeeieiieeeee s 31
TIPO DE ESTUDO E ABORDAGEM..........ooiiuieieeeeeeeeeeeee e, 31
CENARIO DA PESQUISA ..ottt senes sttt anen s 31
PARTICIPANTES DO ESTUDO.........c.coiiieeieeeesiesseseieesesissiesessessessssssen s ssnesnesnens 34
INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS.........oooeiieeieiieieeesressssessssesiesssseesesnenes 36
ORGANIZACAO E ANALISE DOS DADOS .....covvieeeieeeeeeeeeeeseeeseeseneee e, 37
ASPECTOS ETICOS......coiieeeieeeeteeeeeeee s enes st enss st enes st enss s sssn e 38
RESULTADOS E DISCUSSAO: DAS TRILHAS PERCORRIDAS E A
CAMINHADA DE ENCONTROS E DESENCONTROS........covvvvvieirieeiseeseeenens . 39
BUSCA PELO DIAGNOSTICO DA HANSENIASE ........cccoviieeeeeeeeeieneeerierensnenes 55

SINAIS E SINTOMAS DA HANSENIASE E SUA FORMA DE
TRANSMISSAO: “NOJENTA E INFELIZ A GENTE SO DESCOBRE PELA

MANCHA NE™? ...ttt n s st n st anens e 57
MEDO DO DIAGNOSTICO DA HANSENIASE: “QUE CONVERSA E ESSA
DOUTOR?” ...ttt ettt enenes 59
EPISODIOS REACIONAIS DURANTE E APOS O TRATAMENTO DA
HANSENIASE: “AS MANCHAS PIPOCARAM? .......oovvieieeieeieseseseenesienissssenenes 60

SEQUELAS PSICOLOGICAS CAUSADAS PELAS MARCAS NO CORPO
APOS A HANSENIASE: “VOCE NAO TEM MAIS A HANSENIASE O QUE

TEM SAO AS SEQUELAS E NAO VAI ACABAR MAIS NUNCA”........ccccouvunn.. 62
CONSIDERAGOES FINAIS.......ooiiieeieeeeeeeeeeeseeseess st s s, 64
REFERENCIAS. ......cooeoteeeie et ess s s s st assan s tsnes s asnen s seasensenensans 66
APENDICES. ..ottt sttt sttt en et 72

APENDICE A —ROTEIRO DE ENTREVISTA.....ooiieiieeeesceeee e, 73



APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO........ 74

APENDICE C — CARTA DE ANUENCIA E TERMO DE ANUENCIA.................... 76
ANEXOS......coooieieieiieeeeessess s ses s ses st s s st st st st s s st as e st s s st neenennes 78
ANEXO A- PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP.......ccccovvvvrrsrrrnreniinienene 79
ANEXO B — FICHA DE INVESTIGACAO DE SUSPEITA DE RECIDIVA.............. 89
ANEXO C — FORMULARIO DE AVALIACAO DO GRAU DE

INCAPACIDADE FiSICA NO DIAGNOSTICO E NA ALTADE PQT....cc.coevvvvrnenns 84

ANEXO D — FORMULARIO PARA AVALIACAO NEUROLOGICA
SIMPLIFICADA . ... et e e e e e et e et e s e e e es s e s et e e es e, 86



13

1 INTRODUCAO: DO(S) ENCONTRO(S) COM A HANSENIASE

O encontro da temética com a pesquisadora ocorreu a partir das vivéncias pessoais
e profissionais na Estratégia de Saude da Familia. No lado profissional foi durante o periodo
de atuacdo como enfermeira da ESF e coordenadora do Programa de combate e controle a
hanseniase e tuberculose, jA no lado pessoal essa aproximagdo ocorreu por conviver com
casos de hanseniase na familia potencializados pelas experiéncias dos anos de atuacdo na
atencdo basica trabalhando com as pessoas acometidas pela hanseniase e experiéncia docente
em outro estado.

Ao inscrever-se no programa de mestrado, as inquietagdes adormecidas tornaram-
se proposta para o estudo, dentre elas: compreender porque uma doenca endémica com ampla
divulgacdo, com agente etiolégico conhecido, clinica bem definida, capaz de identificar o
caso hansénico e sua classificacdo quanto as formas clinicas e operacional, com tratamento
eficaz por meio da poliquimioterapia (PQT), até entdo ostenta dificuldade de controle.

As vivéncias na assisténcia em salde no ambito da ESF proporcionaram em
diversos momentos presenciar os itinerarios de pessoas com hanseniase até chegar ao servico
de salde e receber o diagnostico. Sendo perceptivel a partir desses contatos com as pessoas,
desde a busca ativa, no diagnéstico até o tratamento, cura e pos-alta a vulnerabilidade devido
a pouca assisténcia de salde prestada a essa populacdo e o baixo nivel de instrucdo.
Determinantes e condicionantes expostos ou impostos as vidas vulnerabilizadas em contextos
tdo diversos, algo a ser problematizado.

A Hanseniase durante muito tempo foi uma enfermidade apontada pela rejeicao,
discriminacdo e exclusdo do doente. Possui origem milenar e uma histdria ligada desde seus
primeiros relatos a uma doenca estigmatizante, cercada de preconceito que permanece ativa
na memdria da humanidade como uma doenca que causa deformidades, que possui aspecto
incapacitante, contagiosa e incurdvel, aspectos estes que, em pleno século XXI, trazem a
patologia a conotacdo de doenca vexatoria e humilhante (BUDEL, 2011).

No Brasil apresenta dados preocupantes. Dados da OMS trazem registros de 121
paises no ano de 2014, os compilados mostraram que 213.899 pacientes foram diagnosticados
e notificados, o que corresponde a uma taxa de deteccdo de 3,0/100.000 habitantes. Desses
pacientes, 94% eram habitantes de 13 paises: Bangladesh, Brasil, Republica Democratica do
Congo, Etiopia, india, Indonésia, Madagascar, Mianmar, Nepal, Nigéria, Filipinas, Sri Lanka
e Republica Unida da Tanzania (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2016).
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Registra-se que 14.110 desses novos casos foram detectados com Incapacidade
Grau 2 (1G2), ou seja, quando o paciente apresenta deficiéncias visiveis nos olhos como: (
lagoftalmo, triquiase, opacidade corneana central, iridociclite e/ou ndo conta dedos a 6
metros), nas maos e pés (garras, reabsorcdo 0ssea, atrofia muscular, méo caida, pé caido,
contratura, feridas),18.869 dos detectados e notificados em 2014 eram criancas, 36% dos
pacientes eram do sexo feminino, 1.312 apresentaram recaidas em 46 paises e como agravante
desse compilado 61% dos pacientes eram casos multibacilares (MB) de hanseniase, que
mostra que a doenca esta ativa (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2016). O grau de
incapacidade esta diretamente relacionado com o tempo de incubacdo da doenca, de forma
que, o IG2 permite uma avaliagdo da ineficiéncia das atividades de deteccdo precoce e
tratamento adequado dos casos (ALVES et al. 2010).

O Brasil apresentou no ano de 2015, o coeficiente geral de detec¢do de 14,1 por
100 mil habitantes, colocando o pais em situacdo de alta endemicidade com diferentes
padrdes regionais: na regido Centro-Oeste - 44,3/100.000 habitantes e Norte - 29,7/100.000
hab. com coeficientes considerados muito altos, ja na regido Nordeste - 22,7/100.000 hab.,
com coeficiente alto, e nas regides Sudeste - 4,7/100.000 hab. e Regido Sul - 3,5/100.000
hab., com coeficientes considerados médios (BRASIL, 2016).

Em comum acordo com o Ministério da Saude o pais firmou um acordo para a
eliminacdo da hanseniase como problema de saude publica até 2015, ou seja, alcangar menos
de 01 caso por 10.000 habitantes, ancorado pelo plano de acGes estratégicas, definido em
2012. Dentre os fatores identificados que impediram o alcance desta meta estava a
permanéncia de casos ndo diagnosticados ou com diagnostico tardio, prevaléncia oculta e
responsaveis pela manutencgdo de fontes de contdgio na populagéo (BRASIL, 2012).

As estratégias sdo desenvolvidas por meio de consultas aos programas nacionais
de combate a hanseniase, bem como organiza¢fes ndo governamentais e parceiros que se
interessam pela causa. Sendo assim, as estratégias globais se baseiam nos resultados das
formuladas em anos anteriores: a primeira (2000-2005) se concentrou na PQT e na detec¢édo
passiva de casos. A segunda (2006-2010) teve como objetivos aliviar a carga da hanseniase
consolidada pelos principios de deteccdo oportuna e quimioterapia efetiva no contexto de
servicos integrados de combate a hanseniase. A terceira (2011-2015) se ateve ao
aprimoramento para a reducdo adicional da carga da hanseniase com aperfeicoamento de
acles conjuntas para abordar os desafios ja enfrentados com énfase na deteccdo precoce para
reduzir incapacidades decorrentes da hanseniase, a atual (2016-2020) de combate a

hanseniase é baseada em estratégias anteriores e visa acelerar a acdo rumo a um mundo sem
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hanseniase e ainda garantir a prestacdo de contas e promocdo da inclusividade
(ORGANIZAC}AO MUNDIAL DA SAUDE, 2016).

A hanseniase é uma doenca infecciosa, cronica que permanece como um grave
problema de satide publica no Brasil. E causada por uma bactéria denominada Mycobacterium
leprae, que atinge pessoas de todas as idades, transmitida por meio de uma pessoa doente e
sem tratamento, principalmente aquelas na faixa etaria economicamente ativa e atinge pele e
nervos. Os sinais e sintomas mais evidentes sdo lesdes, alteracdo de sensibilidade, caimbras,
dores musculares, espessamento de nervos, limitagdes na visdo, marcha com dificuldade e
encurtamentos de nervos, musculos e articulages (SILVESTRE, 2011).

O diagnostico da hanseniase € basicamente clinico e deve ser realizado
essencialmente nos servicos de Atencdo Basica de Salde, por meio do exame
dermatoneuroldgico, a partir dos sinais e sintomas identificados na pele, olhos, palpacdo dos
nervos, avaliacdo da sensibilidade térmica, tatil, dolorosa e da forga muscular dos membros
superiores e inferiores, com o objetivo de identificar lesGes ou areas de pele com alteracao de
sensibilidade e/ou comprometimento de nervos periféricos. No entanto, esse conhecimento da
hanseniase na maioria das vezes, ndo é tdo facil, pois a patologia tem seu quadro clinico
confundido com diversas dermatoses, tornando o diagndstico tardio e resultando no
agravamento da doenca (BRASIL, 2011).

A classificagdo operacional deve ser feita pelos critérios clinicos supracitados. O
tratamento com a poliquimioterapia implica na utilizacdo de medicacdo durante seis ou doze
meses, para 0S casos diagnosticados, baseado no numero de lesbes cutaneas. Sendo
classificado como Paucibacilar (PB) — casos com até cinco lesfes de pele e multibacilar (MB)
— casos com mais de cinco lesbes de pele. Quando disponivel a baciloscopia com resultado
positivo classifica o caso como MB, porém o resultado negativo ndo exclui o diagndstico
clinico da hanseniase e também néo classifica obrigatoriamente o doente como PB (BRASIL,
2016).

Dentre as varias inquietacfes estdo: como foi a busca por diagndstico das pessoas
acometidas pela hanseniase? Quais as dificuldades por elas encontradas nesse percurso? Quais
os fatores/processos determinantes para o diagnoéstico tardio?

Para responder a indagacdes serdo utilizados os itinerarios terapéuticos (IT) das
pessoas que convivem com a hanseniase. O itinerario terapéutico € um importante meio para
compreender as demandas em saude das pessoas, podendo ser entendido como a busca de
cuidados terapéuticos pelos individuos (GERHARDT, 2016).
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Segundo Cabral et al. (2011) , itinerarios terapéuticos sdo constituidos por todos
0s movimentos desencadeados por individuos na prevencdo ou recuperacdo da saude, que
podem mobilizar diferentes recursos que incluem desde os cuidados caseiros e praticas
religiosas até os recursos biomedicos predominantes como a atencdo primaria e a urgéncia.
Equivale a tomada de decisdes, tendo como motivo o diagnostico e ou tratamento da doenga,
que constroi uma determinada trajetoria.

Denota que, apesar de sua potencialidade, os itinerarios terapéuticos nao tem a
expressao conhecida no Brasil, no entanto, o relatar desses caminhos percorridos pelas
pessoas em busca de atencdo a saude pode contribuir no que tange as doencgas cronicas e/ou
infectocontagiosas como a hanseniase, para corrigir situagdes que envolvem recursos
humanos, tecnoldgico e de infraestrutura em relacdo a utilizacdo dos servicos de salde
(CABRAL et al. 2011).

A relevancia deste estudo deve-se ao fato de que por meio das interpretacdes dos
itinerarios terapéuticos produzidos pelos usuérios do sistema de salde, possibilitar o
redirecionamento das acdes e o cuidado prestado pelos profissionais das equipes de estratégia

de salde da familia no combate e controle da hanseniase.
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2 OBJETIVOS
2.1 GERAL

Compreender os itinerarios terapéuticos de pessoas com Hanseniase Multibacilar.

2.2 ESPECIFICOS

a) ldentificar as redes assistenciais, formais e de apoio social de pessoas com hanseniase;
b) Descrever os determinantes que levaram ao diagnostico tardio;

c) Relatar as formas utilizadas pelos usuérios para a producdo e gerenciamento do

cuidado da hanseniase.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 AENDEMICIDADE DA HANSENIASE NO BRASIL E NO MUNDO

A hanseniase, também chamada Mal de Hansen é uma doenca negligenciada
conhecida desde os tempos mais antigos, datam de civilizacdes que viviam na China, Egito e
india. Os estudos mais contemporaneos a esse respeito convergem que sua origem parece ter
vindo da Africa Oriental e do Oriente Médio com as sucessivas migracdes humanas e se
espalhou alcangando outros territérios (SANTQOS, 2015).

Doencas negligenciadas sdo doencas que ndo sO prevalecem em condicdes de
pobreza, mas também contribuem para a manutencdo do quadro de desigualdade, ja que
representam forte entrave ao desenvolvimento dos paises (BRASIL, 2010). Os exemplos de
doencas negligenciadas sdo: dengue, doenca de Chagas, esquistossomose, hanseniase,
leishmaniose, malaria, tuberculose, entre outras. Dados oficiais da Organizacdo Mundial de
Salde (2013) ddo conta que mais de um bilhdo de pessoas que corresponde a um sexto da
populagdo mundial, estdo infectadas com uma ou mais doencas negligenciadas.

O Mal de Hansen é uma doenca infectocontagiosa de evolugdo cronica, cujas
manifestacdes clinicas tém predominancia na pele ou nervos periféricos, causada pelo
Mycobacterium leprae, descoberto por G. H. Armauer Hansen em 1873. Suas formas clinicas
variam em um amplo espectro intimamente relacionado com padrfes imunoldgicos,
dependendo da potencialidade de resposta do hospedeiro ao parasita (SILVESTRE, 2011).

Para os hebreus, ela era considerada uma maldicdo, um castigo divino e nao
propriamente uma enfermidade corporal. O estigma e a discriminacdo foram construidos pela
associacao do termo lepra as deformidades causadas ao paciente e a acdo desta em seu corpo,
disseminados pelos preconceitos populares, e isto colaborou em grande parte, para os
problemas psicossociais que afligem os doentes até hoje (ALVES et al. 2014).

Os estigmas em hanseniase podem repercutir psicologicamente e se manifestar em
condutas de isolamento produzindo reagdes sociais a doenca, desde dificuldade nos
relacionamentos, incluindo discriminacdo ocupacional, até reflexos na autoestima e nos
processos de individuagdo do sujeito favorecendo o diagnoéstico tardio e o abandono do
tratamento (BITTENCOURT et al. 2010).

Acredita-se que 0 contato com secrecfes nasais de pessoas afetadas pela doenca
que eliminam bacilos e ndo iniciaram o tratamento, seja o principal meio infectante (BRASIL,

2010). Contrapondo a essa afirmativa areas onde existem as a¢fes de controle, o numero de
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casos novos permanece elevado ou crescente, ou seja, casos ndo diagnosticados ou nao
tratados estdo contribuindo para manutencgdo da cadeia de transmissdo (LANA et al. 2008).

Contudo o risco de adoecer depende, dentre outros fatores, das condi¢des do
préprio individuo, das condicGes precarias de vida e saude (SAMPAIO, 2007). O bacilo da
Hansen possui uma alta infectividade, porém uma baixa patogenicidade, ou seja, poucas
pessoas adoecem. Tendo como resultado um longo periodo de incubacdo para as suas
primeiras manifestacdes clinicas que podem variar de 2 a 7 anos. De acordo com o Ministério
da Saude (2012) a Hanseniase pode atingir pessoas de todas as idades, de ambos 0s sexos e se
manifesta por meio de lesdes de pele evoluindo para nervos periféricos.

As manifestacOes clinicas sdo as lesdes de pele como manchas esbranquicadas ou
avermelhadas, alteracdo na cor da pele, papulas superficial circunscrita, infiltracdes e
alteracdo na espessura da pele, tubérculos e nodulos. Ao atingir os nervos periféricos

apresenta “formigamento”, “coceira” evoluindo com dor e espessamento dos mesmos

(RAMOS E SILVA, 2009; SAMPAIOQ, 2007).

Quadro 1 — Classificacdo das formas clinicas da hanseniase

Caracteristicas

Manifestacgdes clinicas Baciloscopia/ Classificacao
Forma clinica operacional

A lesdo de pele geralmente é Gnica e mais clara do que a pele | Negativa Paucibacilar
ao redor, ndo é elevada, apresenta bordas mal delimitadas, e é | Hanseniase (PB), tratada por
seca (“ndo pega poeira” — ndo ocorre sudorese na respectiva | Indeterminada seis meses com a
area). Ha perda da sensibilidade térmica e/ou dolorosa, mas a PQT.
tatil geralmente é preservada.
Manifesta-se por uma placa, totalmente anestésica ou com | Negativa Paucibacilar
bordas elevadas, bem delimitadas e centro claro. Com menor | Hanseniase (PB).

frequéncia, pode se apresentar como um Unico nervo | Tuberculdide
espessado com perda total de sensibilidade no seu territério de

inervacao.

Caracteriza-se, geralmente, por mostrar varias manchas de | Negativa ou | Multibacilar
pele avermelhadas ou esbranquicadas, com bordas elevadas, | positiva (MB)

mal delimitadas na periferia ou por multiplas lesGes bem | Hanseniase Tratada por um
delimitadas semelhantes a lesdo tuberculdide. Ha perda parcial | Dimorfa 12 meses com a
a total da sensibilidade, com diminuicdo de funcGes PQT.

autondmicas. As lesbes neurais sdo frequentes e precoces,
podendo levar a incapacidades fisicas.

Caracteriza-se principalmente pela disseminacdo das lesdes de | Positiva Multibacilar
pele, com infiltracdo da pele da face e pavilhdes auriculares, | Hanseniase (MB)
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com surgimento de tubérculos. O infiltrado pode também | Virchowiana
aparecer nos olhos, testiculos e linfonodos, com limites
imprecisos, brilhantes e de distribuicdo simétrica, pode ocorrer
a perda de cilios e supercilios.

Fonte: Brasil. Ministério da Salde. Secretaria de Vigilancia em Saude. Departamento de Vigilancia das Doencas
Transmissiveis (2016).

Apo6s o diagnostico do adoecimento, o grau de imunidade varia e determina as
manifestacdes clinicas da hanseniase as quais estdo classificadas em quatro formas:
Indeterminada (HI), Tuberculéide (HT), Virchowiana (HV) e Dimorfa (HD), descritas no
quadro 1, de acordo com (BRASIL, 2017).

As pessoas doentes de Hanseniase, classificados como multibacilares, so
importantes fontes de infeccdo, devido a grande quantidade de bacilos que abrigam em seu
organismo, ao contrario dos paucibacilares que possuem poucos bacilos, ndo sendo potenciais
transmissores da doenga (BRASIL, 2012; 2016). Em suma, vale ressaltar que prontamente ao
paciente iniciar a terapéutica, ele deixa de transmitir a doenca, pois os bacilos se tornam
inativados. Para considerar um caso positivo para Hanseniase, € preciso que a pessoa
manifeste uma ou mais das seguintes caracteristicas: lesdes ou areas de pele com alteracdo de
sensibilidade, comprometimento neural com espessamento de nervos, acompanhados ou nédo
de alteracdo de sensibilidade e tonus muscular, ou ainda baciloscopia positiva (BRASIL,
2016).

A hanseniase tem seu diagndstico clinico a nivel ambulatorial e consequentemente
seu tratamento também é feito no mesmo nivel, onde os pacientes sdo acompanhados pelos
profissionais da atencdo primaria a saude utilizando um conjunto de medicamentos,
denominado de poliquimioterapia (PQT), que tem por objetivo eliminar o bacilo e evitar a
evolucdo da enfermidade, de modo a diminuir as incapacidades e deformidades fisicas por ela
causadas. O PQT esta composto basicamente pelos seguintes medicamentos: Rifampicina,
Dapsona, Clofazimina (BRASIL, 2012).

Os dados da Organizacdo Mundial de Saude (2013) mostram que 232.857 novos
casos da hanseniase foram detectados em todo o mundo em 2012, reafirmando-a como um
importante problema de saude publica. No mesmo ano nas Américas foram diagnosticados
36.178 casos novos, sendo que desse total 33.303 foram detectados no Brasil, caracterizando
0 pais como o segundo mais atingido pela doenca no mundo, ficando atras somente da india
(SANTOS, 2015).
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No Brasil a situacdo epidemioldgica da hanseniase apresenta variacfes elevadas
do coeficiente de prevaléncia e incidéncia nas varias regides do Pais, dentre elas: as regifes
Centro-Oeste, Nordeste e Norte (OPROMOLLA; LAURENTI, 2011).

Dos casos detectados em 2012, no Brasil, 2.246 (7%) eram em menores de 15
anos. Segundo os parametros para esse indicador, os estados de Rondonia, Mato Grosso,
Tocantins, Para e Maranhdo foram classificados como hiperendémico, com mais de 40 casos
novos por 100 mil habitantes, em 2011. Ja os estados do Rio Grande do Norte, Minas Gerais,
Rio de Janeiro, Sdo Paulo, Parana e Santa Catarina apresentam uma endemicidade média e o
Rio Grande do Sul, com menos de dois casos novos por 100 mil habitantes, tem baixa
endemia. Os outros estados apresentam ndmero de casos alto ou muito alto
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2013; SANTOS, 2015).

O Maranhdo encontra-se em segundo lugar em casos de hanseniase entre 0s
estados do Brasil, atras apenas do Estado do Mato Grosso (BRASIL, 2013). Nos ultimos 10
anos as pesquisas mostram que no Estado do Maranhdo, 98 dos municipios (45,2%)
apresentaram um coeficiente de prevaléncia maior que 20 casos/10.000 habitantes, o que lhes
conferiu um carater hiperendémico (BRASIL, 2011).

Segundo a Secretaria de Estado da Saude do Maranhdo (2013), os dados
mostraram uma detec¢édo de 3.302 casos novos, o que corresponde a 9,7% dos casos do Brasil.
A capital do Estado lidera em casos entre menores de 15 anos de idade, cerca de 400 por ano
(12% do total do estado), caracterizando o estado como hiperendémico, com taxa de
incidéncia em menores de 15 anos de 17,3/100.000 habitantes.

O coeficiente de prevaléncia de hanseniase no municipio de Bardo de Grajad -
MA era de 7,08 para cada 10.000 habitantes no ano de 2015, podendo-se afirmar por meio
desses dados que se trata de um municipio hiperendémico, com uma taxa muito alta se
comparado a cidades com 0 mesmo nimero populacional que apresentou no mesmo ano, 0,54
de coeficiente de prevaléncia (BRASIL, 2015).

Ainda segundo o Departamento de Informéatica do SUS, o Estado do Maranhéo
esta dividido em 19 regionais de salde e 13 delas sdo consideradas hiperendémicas (figura 1),

ou seja, apresentam mais de 40 casos para cada 100 mil habitantes.
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Figura 1 — NUmero de casos novos de hanseniase por Regional de Saude no estado do
Maranhéo entre os anos de 2001 a 2015.

Regido de Salde Paucibacilar Multibacilar M F Total
Acailandia 2.198 2.092 2.639 1.651 4290
Bacabal 1.515 2.484 2.280 1.718 3999
Balsas 405 981 792 595 1386
Barra do Corda 751 1.307 1315 743 2058
Caxias 1.115 1.351 1314 1.152 2466
Chapadinha 486 774 782 478 1260
Codo 1.443 2.117 2.008 1553 3560
Imperatriz 3.187 3.662 3.961 2.888 6849
Itapecuru Mirim 1.513 2.596 2354 1.757 4109
Pedreiras 1.363 1.699 1.713 1345 3062
Pinheiro 661 1.164 1.022 803 1825
Presidente Dutra 874 1.857 1528 1202 2731
Rosério 351 877 700 527 1228
Santa Inés 2.551 4.285 4.021 2.813 6836
S&o Jodo dos patos 335 501 444 394 836
Séao Luis 4.003 7.672 6.030 5.647 11675
Timon 1.744 1.476 1691 1529 3220
Viana 392 1.034 836 595 1431
Zé Doca 1.006 1.992 1835 1.167 3002

Fonte: DATASUS/ SINAN - Sistema de Informagdes de Agravos de Notificacdo de Hanseniase (2015), Bardo
de Grajau, MA.

Os achados no Sistema de Informagdo de Agravos de Notificagdo — SINAN
confirmam que o nimero de casos novos de hanseniase da cidade supracitada se manteve alto,
desde o inicio da notificacdo dos casos via sistema, visto que, entre os anos de 2001 a 2015
foram detectados 224 casos novos (grafico 1) em uma populagdo média de 18 mil habitantes.
O numero de casos por ano variou de 4 a 27 casos notificados, caracterizando-o como
hiperendémico. A taxa de incidéncia foi de 87,64 doentes para cada 100.000 habitantes nesse
intervalo (BRASIL, 2015).

Desta forma, a vigilancia epidemioldgica e a busca ativa dos contatos sao

componentes imprescindiveis no controle e na detec¢do precoce, bem como na interrupgédo da
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cadeia de transmissdo, prevenindo assim, as incapacidades fisicas decorrentes da doenga ndo
tratada.

Dentre os municipios da regido de saude ao qual faz parte, apresenta o maior
numero de casos, desde a notificacdo pelo SINAN. A classificacdo operacional multibacilar
dos pacientes, é considerado como fator agravante dessa realidade, ou seja, alto poder de
transmissibilidade.

Gréfico 1- Casos de Hanseniase no municipio de Bardo de Grajau-MA, entre os anos de
2001 a 2015, Fortaleza-Ceard/ Brasil.

O Paucibacilar B Multibacilar

16 1

14

12

10

o -
2001 2003 2005 2007 2009 2011 2013 2015

Fonte: Sistema de Informacdo de Agravos de Notificagcdo (SINAN), Bardo de Grajad, 2018.

3.2 ITINERARIOS TERAPEUTICOS EM BUSCA DO CUIDADO A SAUDE

Os desenhos em busca de cuidados que emerge das narrativas contadas pelos
sujeitos descrevem um Itinerario Terapéutico (IT), de forma que, ao relatarem oralmente,
perdem a cronologia dos fatos, que por sua vez, resultam em valorizagdo de momentos de
acordo com o que foi marcante em sua vida (ARAUJO et al. 2015).

A partir dos estudos de Mechanice Volkart (1961), Geertz (1998) e Kleinman
(1978), que surgiram as primeiras discussdes sobre itinerarios terapéuticos, iniciadas por meio

de estudos socioantropoldgicos na década 1960. Por meio desses, buscaram compreender



24

como os individuos orientavam suas escolhas de tratamento de saude, bem como, suas
concepgdes médicas sobre causas, sintomas, diagndsticos e tratamentos das doencas, assim
como, as maneiras de buscar resolucdes de seus padecimentos e como se comportaram nesses
momentos. Depreende-se que o itinerario terapéutico, em suma, compreende as experiéncias
de pessoas e familias em seus modos de significar e produzir cuidados, realizando diversos
percursos nos diferentes sistemas e redes de apoio (GERHARDT; PINHEIRO;RUIZ; SILVA
JUNIOR, 2016).

Para Kleinman (1980) o conjunto de crencas e teorizacdes sobre salde e doenca,
os modelos de organizacdo dos servicos, as escolhas e avaliacdo de préaticas terapéuticas e 0s
comportamentos socialmente aceitos, incluindo relacbes de poder e papéis sociais dos
diversos agentes no ambito do setor, constituem, em cada sociedade, um “sistema cultural”.
Este sistema cultural inclui “significados simbolicos ancorados em arranjos particulares de
instituigdes sociais ¢ padrdes de interagdes interpessoais” CONILL et al. 2007).

Ainda segundo o autor supracitado, cada sistema de saude € cultural e socialmente
delimitado e composto por trés subsistemas sobrepostos: o informal (popular sector -envolve
familia, comunidade, rede de amigos, grupos de apoio e autoajuda), o popular (folk sector -
envolve agentes especializados em tratar problemas de salde, sejam seculares ou religiosos,
mas que ndo sdo profissionais reconhecidos legalmente na sociedade) e o subsistema
profissional (professional sector - rede de servicos publicos e privados legalmente instituidos
em cada sociedade, incluindo os profissionais de saude legalmente reconhecidos e com poder
para diagnostico, prescricdo terapéutica e realizacdo de cuidados).

Observa-se que as pessoas buscam assisténcia a salde nestas trés esferas sem
obedecer a um percurso definido ou hierarquico, entretanto, como ocorreram essas buscam,
sdo desconhecidas e ignoradas ndo sendo uma preocupacdo para gestores (KLEINMAN,
1980).

Os percursos terapéuticos sdo utilizados como metodologia em investigagoes
sobre doencas, sofrimentos, aflices e perturbacdes de pessoas em situagdes concretas de
adoecimento e a experiéncia humana do adoecer. Por meio, dos itinerarios terapéuticos é
possivel inferir que apesar de existirem protocolos e fluxogramas de atendimentos
padronizados pelos estabelecimentos de assisténcia a saude ou em programas de controle a
determinada patologia, 0s sujeitos tecem suas trajetorias a partir de suas escolhas, de acordo
com suas necessidades, percepgdes, crengas, concepgdes de vida, nivel de conhecimento,
estigmas, ou seja, desenham e define seu caminho no sistema de satde, dissonante do pré-
estabelecido (GERHARDT; PINHEIRO; RUIZ; SILVA JUNIOR, 2016).



25

Esses mesmos autores afirmam que os itinerarios terapéuticos, impulsionam um
crescimento em numero e em linhas de pensamentos tedrico-conceituais e metodoldgicas
sobre o comportamento e os fatores que influenciam as escolhas na busca por cuidado, sobre
0 processo de escolha e avaliacdo de tratamento para problemas de salde, enfocando
diferentes abordagens e interpretages.

Interpretar a perspectiva do usuario e seus arranjos organizativos ao longo das
experiéncias de adoecimento, permite entender como ele escolhe, avalia, adere ou ndo aos
tratamentos prescritos, em suas redes sociais, que podem incluir ou ndo as redes de servicos.
Desta forma, nos Itinerarios terapéuticos e trajetdrias assistenciais evidencia outros aspectos
envolvidos no cuidado, dentre eles: os simbolicos, sociais e culturais, que em sua maioria sao
desconsiderados nas linhas de cuidado (PINHEIRO; SILVA JUNIOR, 2008).

A construcdo dos itinerarios terapéuticos permite apreender discursos e praticas
que expressam diferentes logicas através das quais o0s principios da integralidade e
resolutividade na atencdo em salde podem ser questionados, na medida em que estes
evidenciam tensionamentos resultantes das experiéncias de adoecimento e de buscas por
cuidados (BELLATO; ARAUJO; CASTRO, 2008). Tal afirmativa é validada por meio de
estudos etnograficos sobre o tema, que compreendem que 0 meio cultural e social orienta as
acoes e escolhas tecidas pelas pessoas.

Os cuidados em saude descritos pelos sujeitos enfermos, em suas trajetérias de
acordo com a literatura, podem ser entendidos de um modo amplo, pois uma vez que
assumidos por eles e suas familias sdo motivadas por necessidades de saude dos mais variados
tipos. De forma que essa busca ndo esta restrita a uma instituicdo de saude e sim pode ser
encontrado em qualquer outro lugar que contribua com um modo de viver saudavel ou que
tenha como finalidade a recuperacdo da satde (FERREIRA, 2011).

As trajetdrias de busca empreendidas por pessoas e familias de usuarios produzem
e gerenciam o0 cuidado para salde como é definido no itinerario terapéutico, seguindo uma
I6gica propria, por meio das maltiplas redes tecidas para esse cuidado, que dao sustentacéo e
apoio, na experiéncia de adoecimento (BELLATO; ARAUJO; CASTRO, 2008).

As narrativas produzidas a partir das trajetorias terapéuticas, mostram que a
multipla rede de cuidado tecida nessas trajetorias tem como parte constituinte de um todo, a
familia — pois essa é que busca, produz, gerencia e da sustentacdo ao cuidado. Para os autores,
a familia é unidade produtora do cuidado, mas também unidade que necessita de cuidados,
dos servigos e profissionais de saude, para que tenha condi¢es de cuidar e de ser cuidada,

uma vez que, seus membros estdo em constante processo de intera¢do (FIGUEIREDO, 2009;
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MATTOS, 2008; OLIVEIRA, 2009). Todavia, valoriza a experiéncia das familias, bem como
entender a sua dindmica, sua forma de buscar, produzir e gerenciar o cuidado na condi¢édo
crénica ou aguda e contribui para a construcdo de um cuidar profissional ético, que resgate o
cuidado a partir do outro, sendo a atencdo familiar embasado numa logica de saberes
populares, técnicos e cientificos.

Segundo Heidegger e Zoboli (2001, 2007), por meio dos itinerarios terapéuticos é
passivel de entender o ser humano, no campo da salde ou em outros ambitos, sendo
necessarios nos basearmos no cuidado, pois seus valores, atitudes e comportamento no
cotidiano expressam constantemente a preocupagdo com o cuidado, entendendo-o como
proposta ética, e razdo de ser da atencdo a salde, ou seja, o0 cuidado € seu eixo norteador, seu
modo propulsor.

Ayres (2004) enfatiza que o cuidado, deve permear as praticas de salde e ndo se
restringir as competéncias e tarefas técnicas - deve envolver o outro, pessoas e familias,
valorizando as relagBes, com base na afetividade, nos encontros e servicos de saude, como
seres do cuidado, requerendo o olhar a partir da integralidade. Eis um fundamento

imprescindivel nos movimentos que profissionais devem fazer no seu exercicio diario.

3.3 ITINERARIOS TERAPEUTICOS E O ACESSO DE PESSOAS COM HANSENIASE
AOS SERVICOS DE SAUDE

A hanseniase é considerada como um grave problema de satde publica, por ser
uma doenca crbnica, de evolugéo lenta, infectocontagiosa, e que possui uma alta infectividade
e baixa patogenicidade. E agravada pelas repercussdes fisicas, sociais e psicolégicas que
causa nas pessoas. Tem como agente o Mycobacterium leprae, que se instala nos nervos
periféricos e causa alteracbes dermatoldgicas e neuroldgicas (BRASIL, 2014).

O elevado numero de casos de hanseniase no Brasil, que se manteve em segundo
lugar no ranking em 2012 em relagdo ao nimero de casos novos, com 33.303, correspondendo
a 15,4%, perdendo apenas para a India, com 126.800 e em 2013 teve prevaléncia de 1,42
casos por dez mil habitantes, correspondendo a 28.445 casos em tratamento (BRASIL, 2014).
Nota-se que o diagnostico ainda ocorre de forma tardia, evidenciado pelos 61% dos pacientes
serem casos multibacilares (MB) de hanseniase em 2014 (ORGANIZACAO MUNDIAL DA
SAUDE, 2016). A figura 2,mostra a realidade dos pacientes acometidos pela hanseniase.

A demora na busca por atendimento nos servi¢os de saude aponta para a falta de

informacdo sobre os sinais e sintomas da doenca por parte dos usuérios (figura 02). Para
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compreender esse trajeto até o diagndstico e inicio do tratamento so utilizados os itinerarios
terapéuticos — que possibilitam conhecer essas diferentes trajetérias e as fragilidades do
servico de saude (GEHARDT, 2016).

Figura 02 - mancha hansénica confundida com dermatose

Fonte: arquivo pessoal do pesquisador, Bardo de Grajau, 2018.

Por meio dos itinerarios terapéuticos, o usuario descreve os fatos ocorridos e as
varias escolhas que fez ao longo desse percurso em busca do diagnostico e tratamento, e ainda
é possivel identificar as maltiplas redes de cuidado e de aten¢do nesse processo (PINHEIRO;
MARTINS, 2011). Também permite apreender discursos e praticas que através das quais 0s
principios da integralidade e resolutividade na atencdo em saude podem ser questionados e
evidenciam tensionamentos resultantes das experiéncias de adoecimento e de buscas por
cuidados (BELLATO; ARAUJO; CASTRO, 2011).

A busca por diagnostico nos servigos de saude por pessoas com hanseniase, foi
capaz de revelar fragilidades que o acesso tem, pois as pessoas andam em dire¢des diversas,
ora pela inexisténcia de um fluxo definido, ora porque encontram-se desejosas de encontrar a
Cura para um corpo que visivelmente manifesta sinais de “anormalidade” afinal o corpo
normal é aquele sem manchas ou deformacBes tdo presentes numa pessoa acometida por
Hanseniase nas varias fases do adoecimento, desde a suspeita até o pds-alta.

As adequacdes dos servigos de salde tanto quanto a profissionais capacitados para
o diagndstico, como de infraestrutura para receber e acompanhar os pacientes se faz
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necessario, pois em muitas realidades onde os estudos foram desenvolvidos observou-se que o
servico de referéncia inexiste para 0s casos, assim como a unidade bésica de salde para a
realizacdo do acompanhamento do paciente na sua area de adstricdo (EVANGELISTA et al.
2008).

A pessoa acometida pela hanseniase vive em um contexto de endemicidade com
uma dinamica pessoal e social que agrega caracteristicas de baixo poder socioecondmico,
pouco acesso a equipamentos educacionais e de satde. De certo que, ao surgirem 0s primeiros
sinais e sintomas da doenca que, por falta de informacdes sobre a doenca, estes ndo sao
notados por uma parte das pessoas acometidas. Todavia os que percebem os sintomas buscam
as unidades basicas de salde, iniciando uma caminhada em busca de atendimento que
resultem no diagnostico, induzido de acordo com a estrutura da UBS e dos profissionais que
nela atuam.

Vale ressaltar que quanto mais longa a caminhada das pessoas, ou seja, O
peregrinar, mais demorado é o diagnostico, culminando com o agravamento, por exemplo,
pessoas com classificacdo multibacilar e algum grau de incapacidades, onde essas pessoas
necessitam de unidades especializadas para acompanhamento e por tempo mais prolongado.
Além disso, as idas e vindas das pessoas em busca por diagnostico nos servicos de satde pode
ter como desfecho a manutencgéo da cadeia de transmisséo da doenca, pois alguns pacientes
desistem e juntamente com suas familias migram para outras comunidades, com ou sem 0
diagnostico fechado da doenca. 1sso acaba inviabilizando a realizacdo do tratamento.

O paciente deve iniciar a poliquimioterapia assim que tem o seu diagnostico
confirmado, mas infelizmente estudos (FERREIRA, 2008; BARBOSA et al. 2014) mostram
que nesta fase, muitas vezes enfrentam a falta de medicamentos devido as falhas estruturais e
profissionais gerando em alguns pacientes o aumento no grau de incapacidades e a
exacerbacdo dos surtos reacionais (NSHGA,2009).

Para Alves (2015) os itinerarios terapéuticos de pessoas com hanseniase e 0
acesso aos servicos de saude mostra uma necessidade de compreensdo da falha entre os
avancos terapéuticos existentes e a alta endemicidade de uma doenca negligenciada e
incapacitante. Enfim, a realidade vivenciada pelas pessoas com hanseniase mostrada nos
estudos expde os obstaculos que dificultam o uso dos servigos de saude.

Os estudos sobre a tematica apontam uma diversidade e dificuldade que envolve o
acesso aos servigos de salde por pessoas com hanseniase, onde a disponibilidade,
acessibilidade, infraestrutura institucional, gestéo financeira e aceitabilidade fizeram com que

a busca por diagnéstico fosse prolongada, tardando o desfecho, caracterizando-o como
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diagnostico tardio, tendo como consequéncia os casos com classificagdo multibacilar
(BARBOSA et al. 2014; RIBEIRO, 2015; LANZA, 2011; RESENDE, 2009).

Em consonancia com o exposto colaboram para o diagnostico tardio a decisdo do
paciente de procurar o servico, bem como as fragilidades encontradas nas instituicoes, pois
estudos mostraram que a procura do usudrio variou de um més a vinte quatro meses,
respectivamente 48,74% e 8,0% e pessoas perderam o dia de atividade por atrasos nos
atendimentos (FERREIRA 2008; RESENDE 2009).

Tomaleri et al. (2013) ao estudar a qualidade da atencdo as pessoas com
hanseniase na rede publica de satde identificou que durante a procura pela UBS para efetivar
0 diagnostico ap6s os primeiros sintomas da doenga, as pessoas precisaram comparecer de
uma a duas vezes, chegando a quatro vezes para conseguir o diagnostico.

Além disso, a falta de interesse do profissional em investigar as manchas
caracteristicas por meio do exame fisico do paciente corrobora para o diagnostico tardio e 0
aparecimento de nervos afetados pelo bacilo que consequentemente geram as incapacidades
fisicas (LANA, 2011).

Ao estudar as causas da alta prevaléncia da hanseniase na atencdo basica Resende,
Sousa, Santana (2009) tiveram como causas apontadas por profissionais, gestores e usuarios
do servico, as inadequacdes na estrutura fisica para atender os pacientes que buscam o
servico, a falta de educacdo permanente para os profissionais da atencdo, caréncia de acoes
educativas para a comunidade, bem como a falta de conhecimento da populacdo em relacdo a
doenca.

De certo, que a inércia dos servicos de salde na implementacdo das estratégias de
controle da hanseniase, aumenta a proporcao de incapacidades entre 0s casos novos, devido a
negligéncia das acdes, falta de atividades de sensibilizacdo da comunidade e capacitacdo
profissional, com vistas ao diagndstico precoce e tratamento de todos os casos identificados
(NSAGHA, 2009).

Por meio dos itinerarios terapéuticos, percebeu-se que ha omissao na realizacao da
busca ativa de casos e exame dos contatos, visto que a maioria dos casos ocorreu de forma
espontanea ou por encaminhamentos, como mostrado nos estudos (RIBEIRO, 2015).

Devido essa atuacdo hipoativa dos profissionais, onde existe a dificuldade de
diagnosticar e acompanhar, acrescido da realidade social dos usuarios como (condigdes de
moradia, tipo de moradia, aglomeracdo de pessoas), transtorno de uso de alcool, tratamento
irregular da PQT, entre outros, tem como consequéncias, 0s casos de ocorréncia de recidiva
(FERREIRA; IGNOTTI; GAMBA, 2011).
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Um estudo mostrou que a chance de ocorréncia de recidiva em hanseniase esta
estritamente ligada as condi¢bes de vida dos usuarios, uma vez que os individuos com
residéncia alugada foi 4,1 vezes a dos individuos com residéncia propria/cedida, individuos
residentes em moradia de madeira/taipa apresentaram chance de recidiva 3,2 vezes em relacao
aos que residiam em domicilios de alvenaria e 2,1 vezes maior entre individuos que moravam
com cinco ou mais pessoas no domicilio (FERREIRA, 2011).

Registra-se que para inferir sobre os itinerarios terapéuticos e acesso aos servicos
de saude, € essencial o conhecimento dos elementos que ajudam e/ ou auxiliam, bem como os
que impedem o funcionamento dos servigos de salde para a populagdo com hanseniase. De
forma que, € necessario levar em consideracéo, a realidade e localizacdo geografica da regido,
assim como os profissionais envolvidos e recursos disponiveis (LANZA, 2011).

Apesar de todos os avangos, ainda ha a necessidade de uma organizacdo que
efetive a atencdo com exceléncia, pois 0 acesso de forma tardia impede o diagndstico precoce,
levando a diversidade clinica e dermatoldgica dos sinais e sintomas da hanseniase. Evidenciou
gue existem barreiras para 0 usuario acessar 0 servico de salde, com falhas nas estruturas
fisicas e profissionais capacitados para prestar uma assisténcia de forma integral. Deste modo,
0 programa de combate e controle a hanseniase, necessita envidar maior esforco para propor-
cionar subsidios cientificos e tecnoldgicos para o cuidado com vistas a satisfazer as
necessidades reais existentes na vida dos pacientes.
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4 PERCURSO METODOLOGICO
4.1 TIPO DE ESTUDO E ABORDAGEM

Tratou-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa, compreendida como
capaz de incorporar a questdo do significado e da intencionalidade como inerentes aos eventos
estudados, as relacOes e as estruturas sociais (MINAYO, 1993).

Ainda segundo Minayo (1993), o método qualitativo € util para buscar entender o
contexto onde algum fendbmeno ocorre, e permite a observacdo de varios elementos
simultaneamente e um pequeno grupo, propiciando um conhecimento aprofundado de um
evento, possibilitando a explicacdo de comportamentos.

O estudo qualitativo é caracterizado como o responsavel por obter dados
descritivos sobre pessoas, lugares e processos interativos pelo contato direto do pesquisador
com a situacdo estudada, buscando compreender os fendmenos segundo a perspectiva dos
sujeitos, cujos procedimentos técnicos versardo a pesquisa bibliografica e levantamento de
dados (FIGUEIREDO, 2008).

A pesquisa qualitativa pode ser entendida como um método de coleta de dados
que pode colaborar na compreensdo da complexidade das relagdes entre as pessoas, tanto no
contexto social quando no organizacional, com o intuito de avaliacao dos “significados e das
intencdes dos atores sociais investigados, de modo que os dados sdo representacdes dos atos e
das expressdes humanas”(GODOI e BALSINI, 2010) .

4.2 CENARIO DA PESQUISA

O presente estudo foi desenvolvido no municipio Bardo de Grajau, Estado do
Maranhdo e nos povoados da zona rural do referido municipio. Estd situado no leste
maranhense, e tem uma populacdo estimada em 18.619, de acordo com os dados do IBGE
(2017). Sua infraestrutura de servicos de saude conta com 10 estabelecimentos de saude,
dentre eles, um Hospital Municipal de pequeno porte com 30 leitos, 09 equipes da Estratégia
de Saude da Familia. Sendo que dessas equipes 05 estdo implantadas e funcionam na zona
rural. A rede de cuidado do municipio tem suas atividades desenvolvidas principalmente nas
unidades basicas de saude (UBS) de atencdo primaria. A atencdo ambulatorial conta com
especialidades médicas como: Dermatologia, Ginecologista e Obstetricia e Pediatria.
Entretanto, poderdo ocorrer situagdes em que se fard necessario encaminhar os pacientes para

as Unidades de Referéncia Especializadas, dos demais niveis de complexidade do SUS, para



32

garantir a integralidade da assisténcia. Nessa situacdo sdo encaminhados para municipios
obedecendo a regionalizacdo e o servico de referéncia e contra referéncia, dentre eles: Sao
Jodo dos Patos, Caxias e Presidente Dutra no Maranhdo. Nas situacdes que demandam
urgéncia os usuarios procuram assisténcia na cidade de Floriano-PI, pela proximidade e

acesso como mostra as figura 3.

Figura 3- Mapa limitrofe entre os estados do Maranhdo e Piaui.
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Fonte: Ministério dos Transportes (2012).

O indice de Desenvolvimento Humano (IDHM) - Bardo de Grajai é 0,592, em
2010, o que situa esse municipio na faixa de Desenvolvimento Humano Baixo (IDHM entre
0,500 e 0,599). Barao de Grajau ocupa a 43312 posic¢do entre 0s 5.565 municipios brasileiros
segundo o IDHM e o 69° no ranking entre (217) municipios do estado do Maranhdo. Os
indices sociais do municipio estdo entre os piores do Pais e, apesar do desenvolvimento
alcancado em alguns setores econdmicos, 0 municipio permanece como um dos mais pobres
e carentes do Pais (PNUD; IPEA; FJP, 2010).

Os pacientes com suspeita de hanseniase nesse contexto, em busca de
diagnostico ou em tratamento sdo assistidos pelos profissionais das Unidades Basicas de
Saude. Ao suspeitar da doenca por meio de manchas pelo proprio sujeito ou pelo agente
comunitario de saude, os pacientes devem procurar ou serem encaminhados a UBS da sua

area de abrangéncia para serem examinados pelo médico ou enfermeiro da ESF. Apos essa
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avaliacdo se for confirmado o caso de hanseniase o sujeito inicia o tratamento na mesma
unidade basica de saude, onde recebeu o diagndstico.

No entanto, se ficarem duvidas durante o exame fisico, o usuario é encaminhado
para realizar a baciloscopia no municipio de Floriano-PI (figura 4), pois 0 municipio de
Bardo de Grajal ndo dispGe do exame. De posse do resultado o sujeito volta para consulta
com o profissional solicitante. Cada UBS deve estabelecer rotina de atividades de tratamento
integral da hanseniase e de suas respectivas atividades, como: Suspeicdo diagnostica,

Diagnostico e Investigacdo epidemioldgica.

Figura 4- Ponte sobre o Rio Parnaiba que liga os estados do Maranhéo e Piaui e as
cidades Bardo de Grajau a Floriano - Piaui.

Fonte: bella79 / Ponte q liga Floriano-Pl a Bardo de Grajat-MA, 2018.

O municipio de Floriano utilizado como referéncia para diagnostico dos casos
procedentes do estado do maranh&do seja para a realizacdo de exames complementares ou
pela procura aos profissionais da rede privada, independente de fazer parte de outro estado.
E classificada como hiperendémica para hanseniase, pertencendo & area de cluster 01, que de
acordo com o Ministério da Saude (BRASIL, 2012), encontram-se entre 0s 253 municipios
brasileiros prioritarios para vigilancia em hanseniase no Plano Integrado de Acdes
Estratégicas 2011-2015. Os sujeitos acometidos pela hanseniase nesse municipio ap6s a
década de 1970 até os anos 2000 eram assistidos pelos servigos da Fundagdo de Servicos de
Saude Publica, conhecida como FUNASA até os dias atuais, essa nos dias funciona como
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UBS de referéncia para os casos e onde sdo realizados os exames de baciloscopia de todos
0s usuarios com sinais da doenga.

Na atualidade os usuarios sdo acompanhados pelos profissionais da atencédo
basica nas UBS localizadas nos bairros da cidade, o municipio dispde de 25 equipes da
Estratégia Saude da Familia implantadas no municipio, sendo 18 na zona urbana e sete na
zona rural e contam com 137 Agentes Comunitérios de Saude e cobertura de 100% da ESF
(ARAUJO, 2017).

4.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Os sujeitos da pesquisa foram pessoas que tiveram diagnostico de hanseniase com
classificacdo operacional multibacilar, que fizeram tratamento no municipio residentes na
zona rural ou zona urbana, tinham idade maior que 18 anos, ou seja, pessoas que tiveram uma
demora no diagnostico e que estavam cadastrados no Sistema de Informacdo de Agravos de
Notificacdo (SINAN), entre os anos de 2001 a 2015. A escolha desse intervalo se justificou
pelo inicio dos registros no SINAN e na base de dados DATASUS.

Neste intervalo de acordo com o DATASUS foram notificados no municipio 224
casos no total, sendo 116 paucibacilares (PB) e 108 multibacilares (MB). No entanto, ao
examinar as notificacdes via sistema municipal neste intervalo foram notificados 170 casos
novos de hanseniase no referido municipio, sendo 73 PB e 97MB.

Diante da identificacdo da divergéncia de numero de casos notificados entre o
sistema nacional e o municipal, foram analisadas as fichas de notificacbes e o
acompanhamento dos casos via boletim de acompanhamento de pacientes que fizeram
tratamento de hanseniase no intervalo do estudo. De posse das fichas de notificagdo foi
realizada identificagdo dos casos multibacilares e suas localizagoes.

A partir da avaliacdo detalhada das fichas de notificacdo junto a secretaria
municipal de salde e seus desdobramentos foi possivel constatar que das pessoas que tiveram
diagnostico de hanseniase paucibacilar neste intervalo um total de 73 pessoas, somente 66
concluiram o tratamento, pois o boletim de acompanhamento mostrou que 03 pessoas
abandonaram o tratamento e 04 foram transferidas para outros municipios durante o
tratamento.

Procedeu-se a avaliacdo das fichas dos pacientes que tiveram diagnostico de
hanseniase multibacilar e foi verificado que dos 97 casos notificados de 2001 a 2015, apenas

73 finalizaram o tratamento, ja que o boletim de acompanhamento mostrou que 05 pessoas
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foram a oObito durante o tratamento, 05 foram transferidas para outros municipios, 06 foram
transferidas para outros estados, 06 abandonaram o tratamento e 02 tiveram mudanga no
diagnostico.

Apbs essa analise detalhada dos casos e o levantamento documental, o proximo
passo foi a localizacdo dos pacientes aptos a participar da pesquisa em suas moradias.
Entretanto, o contato e localizacdo do domicilio das pessoas cadastradas no SINAN foi
auxiliado pelos agentes comunitarios de Saude (ACS) da area adstrita. Estes em algumas
visitas estiveram presentes durante a realizacdo da entrevista. No encontro com os ACS foi
apresentado a finalidade do estudo, objetivos e as etapas. E estes se colocaram a disposi¢éo
para colaborar com a pesquisa. Logo apds procedeu ao inicio da sexta etapa do itinerario do
pesquisador, como exemplificada na figura 5.

Das 73 pessoas aptas a entrevista, identificadas dentro dos critérios de inclusao, e
posterior a analise detalhada do boletim de acompanhamento dos casos de hanseniase (etapa 3
do itinerario do pesquisador), foram localizadas e entrevistadas 39 pessoas, tendo em vista,
que algumas néo residiam mais no mesmo endereco identificado e outras agendaram mais nao

estavam no dia marcado, por mais de trés vezes procuradas, como mostra a figura 06.

Figura 05 — Itinerario do pesquisador na coleta de dados.

ETAPA 1
Anuéncia da instituicio para a
realizacio da pesquisa

ETAPA 3
Leitura das fichas de notificagio e ETAPA 2 o
boletim de acompanhamento dos ACE?S(I} aos Dados d‘f SINAN
pacientes municipal x DATASUS

~
ETAPA 4
Reunifio com os agentes comunitarios de
ETAPA S Sande para identificacio/confirmacio da
Abordagem das pessoas aptas em seus localizagio dos casos notificados
domicilios para entrevista elou J

agendamento
-
ETAPA 6
Entrevista aberta com os casos que
aceitaram participar da pesquisa
»

Fonte: produzido pelo autor.
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Figura 06 - Coleta de dados em l6cus de pacientes que fizeram tratamento para

hanseniase.
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Fonte: arquivo pessoal do pesquisador, Bardo de Grajau, 2018.

4.4 INSTRUMENTOS DE COLETA DOS DADQOS

Na etapa da pesquisa onde se deu 0 encontro para a entrevista, foi utilizado como
instrumento para auxiliar a coleta de dados, um roteiro de entrevista com questfes para
identificacdo do usuario (APENDICE A) e o inicio das falas se deram a partir das questdes
geradoras: como foi a sua busca para saber da sua doenca? E qual o caminho que percorreu
para ser cuidado?

A participacdo no estudo foi de forma voluntaria apds a assinatura do TCLE, sem
qualquer influéncia do pesquisador nesta decisdo. Houve entrevistas que aconteceram no
momento da identificacdo dos voluntarios, outras se deram ap0s agendamento no horério e
local mais comodo para o sujeito. As entrevistas em sua maioria se deram na propria
residéncia dos voluntarios, outras na igreja proxima a sua residéncia e tiveram aqueles que
desejaram que a entrevista acontecesse na unidade basica de salde da sua area adscrita.

As falas foram gravadas com uso de gravador portéatil de forma individualizada,
com duragéo entre sete e vinte minutos. As entrevistas foram no formato de narrativas, e por

meio desta, buscou-se um dialogo correspondido, nas falas das pessoas. As informagdes
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objetivas foram obtidas através de fontes secundarias (SINAN) e atualizadas no momento da
entrevista por meio do roteiro elaborado com questdes dos dados pessoais e socioeconémicos.

Esse tipo de entrevista visa encorajar e estimular a pessoa a contar algo sobre
algum acontecimento importante de sua vida e do contexto social (MUYLAERT et al. 2014).
Durante as entrevistas foi passivel de observacdo que a escuta do sujeito é algo fundamental e
o0 tempo destinado para ela deve ser o tempo que este sujeito julgue necessario, tendo como
base 0 campo da compreensao.

Para Minayo (2012) o verbo compreender é referido como a principal acdo em
pesquisa qualitativa, em que questdes como a singularidade do individuo, sua experiéncia e
vivéncia no ambito de grupo e da coletividade ao qual pertence, sdo fundamentais para

contextualizar a realidade na qual esta inserido.

4.5 ORGANIZACAO E ANALISE DOS DADOS

Apbs a realizacdo das entrevistas e suas transcricGes como parte integrante da
construcdo metodolodgica, houve a geracdo dos volumes de transcritos. No primeiro momento
essas entrevistas foram processadas no programa informético Iramuteq® (Interface de R pour
les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires), desenvolvido por Pierre
Ratinaud (2009), 0.7, Alpha 2, este programa permite diferentes formas de anlises sobre o
corpus textuais e sobre tabelas de individuos por palavras, possibilitando analises estatisticas
textuais classicas pesquisa de especificidades de grupos, classificacdo hierarquica
descendente, analises de similitude e nuvem de palavras. Pelas suas diferentes possibilidades
de andlise e interface simples o programa pode trazer muitas contribui¢cdes aos estudos em
ciéncias humanas e sociais, que tém o conteido simbdlico proveniente dos materiais textuais
como uma fonte importante de dados de pesquisa (CAMARGO; JUSTO, 2013).

Para atingir o objetivo proposto optou-se pela classificacdo hierarquica
descendente (CHD), e nuvem de palavras. O tratamento do material obtido, as falas dos
participantes, foi submetido a analise de contetdo tematica de Minayo (1998), associada ao
Iramuteg. As unidades tematicas emergiram do movimento de organizacdo a partir do
Iramuteq e as etapas a seguir:

Na primeira etapa da pré-analise consistiu na escolha do material a ser analisado,
desmembrada por meio de - leitura flutuante, que consiste na constituicdo do corpus,
formulacdo e reformulacdo de hipoteses ou pressupostos. Nesta etapa as entrevistas foram

devidamente transcritas e identificadas por ordem numérica de abordagem dos participantes.
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No segundo momento a constituicdo do corpus se deu a organizagdo do material
estudado, sendo necessario respeitar alguns critérios de validade qualitativa, entre eles: a
exaustividade, a representatividade, a homogeneidade, a pertinéncia. Enfim, determinou-se a
unidade de registro, a unidade de contexto, os recortes a forma de categorizacdo, a
modalidade de codifica¢do e os conceitos tedricos mais gerais.

Durante essa organizacdo e analise dos dados, o pesquisador optou por 07
narrativas, essa escolha ocorreu devido 0s pacientes apresentarem um longo periodo de
incubacdo, descrito como diagndstico tardio da hanseniase e algum comprometimento neural.
Sendo que, no decorrer do tratamento apresentaram episodios reacionais caracteristicos de
pessoas com hanseniase multibacilar, ou seja, permaneceram mais tempo no Servigo
demandando assisténcia dos profissionais. E ainda, posterior ao término do tratamento
permanecem demandando assisténcia no sistema de salde em consequéncia das sequelas
permanentes da doenca, estados reacionais persistentes, recidiva e casos de retratamento.

E na Ultima etapa da andlise de conteldo dos dados procuramos estabelecer
relacdo entre as falas dos participantes e os referenciais tedricos sobre o assunto em estudo, de

forma a responder os questionamentos e 0s objetivos da pesquisa.

4.6 ASPECTOS ETICOS

O projeto foi submetido ao Comité de ética e Pesquisa da Universidade Estadual
do Ceard, depois da assinatura do termo de anuéncia da secretaria municipal de saude do
municipio de Bardo de Grajau-MA. ApOs aprovacdo com parecer numero - 2.527.964,
conforme (ANEXO A) a primeira etapa da pesquisa foi iniciada. Ao abordar os voluntarios
da pesquisa foi apresentado a eles o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE),
(APENDICE B), onde eram esclarecidos sobre a importancia de sua participa¢do no estudo,
dos objetivos da investigacdo, da forma de participacdo e da utilizacdo das informacdes. Foi
feito referéncia a liberdade de recusa, em como, a interrupcdo de sua participacdo no
momento em que lhes for desejada, sem que isso as acarrete prejuizos de qualquer natureza.
Foi garantido o sigilo e anonimato na apresentacdo dos resultados. O estudo cumpre as
regulamentacdes acerca de pesquisa com seres humanos e segue as exigéncias da Resolucédo
466/12 do Conselho Nacional de Saude para estudos dessa natureza e estas foram fielmente

respeitadas.



39

5 RESULTADOS E DISCUSSAO: DAS TRILHAS PERCORRIDAS E A
CAMINHADA DE ENCONTROS E DESENCONTROS

Como ja mencionado anteriormente foram realizadas 39 entrevistas abertas e
durante a organizagdo dos dados coletados, a pesquisadora optou por 07 narrativas, devido 0s
pacientes apresentarem um longo periodo de permanéncia dentro do servico de salde
demandando assisténcia dos profissionais e permanecem até os dias atuais, em consonancia
com o proposto como critérios de inclusdo e exclusdo para responder a questdes iniciais
apresentadas. O quadro 2 apresenta a descrigdo e condicdes de vida dos pacientes escolhidos

para o estudo.

Quadro 2 - Caracterizacdo dos participantes analisados na pesquisa.

04 pessoas se encontravam na faixa etaria de 23-36

Quanto a idade: 03 pessoas se encontravam na faixa etaria de 60 anos e mais

Quanto ao sexo 04 pessoas sdo do sexo masculino

03 pessoas do sexo feminino

Quanto ao estado civil | 03 pessoas sdo solteiras

04 pessoas sdo casadas

Quanto a escolaridade | 02 pessoas se declararam analfabeto

01 pessoa tinha de 1% a 42 série incompleto
02 tinham o ensino médio completo

01 ensino superior incompleto

01 ensino superior completo

Quanto a moradia Todos residiam na zona urbana do municipio

Quanto a renda 02 aposentados com 01 salario minimo

01 recebe auxilio doenca em consequéncia da hanseniase
01 recebe 1,5 salario minimo

01 %2 salario minimo como auxiliar de servigos gerais

01 sem renda fixa (canoeiro)

01 salario minimo
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Quanto ao nimero de|Variou 03 a 08 comodos, para um numero de 03 a 08 pessoas por
cdmodos e pessoas no | domicilio.
domicilio

Quanto a religido Todos declararam ser catoélicos

Fonte: produzido pelo pesquisador a partir dos dados coletados, Bardo de Grajad, 2018.

Ao fazer referéncia quanto ao sexo, 0s dados encontrados na pesquisa mostraram
que os homens foram os mais atingidos, divergindo dos resultados da pesquisa de Freitas,
Xavier e Lima (2017), que ao avaliar o perfil epidemiol6gico da hanseniase no municipio de
IIhéus-BA, no periodo de 2010 a 2014, identificou a predominancia de infectados do sexo
feminino, totalizando 71 casos (59,7%), ressaltando que o desfecho ndo significa uma
afinidade da doenca pelas mulheres e sim ao fato das pessoas deste sexo buscar mais pelo
servico de saude.

Quando analisamos a faixa etaria, os dados mostraram que os adultos jovens de 23
a 36 de idade foram os mais acometidos, se assemelhando aos resultados do estudo
supracitado que teve como quociente a incidéncia maior de casos de hanseniase em adultos
jovens de 20-49 anos de idade (FREITAS; XAVIER; LIMA, 2017).

Na populacéo brasileira, a auto avaliagdo do estado de saude varia notadamente
com o nivel de escolaridade. Os resultados da pesquisa apontaram que dentre 0s casos
analisados se equiparou o0 numero de analfabetos com os que concluiram o ensino médio.
Estudos apontam que, a educacdo e o conhecimento sobre a doenca tem influéncia direta nos
nameros da hanseniase, bem como sobre a sua classificacdo operacional, haja vista, que
guanto menos se conhece sobre 0s sinais e sintomas da doenga, as pessoas mais tardiamente
procuram os servicos de salde (BARATA, 2009; FERREIRA, 2008).

Os dados encontrados se assemelham ao estudo realizado em Ilhéus na Bahia,
onde pessoas analfabetas e com Ensino Fundamental incompleto predominaram no quadro
geral observado entre os anos de 2010 e 2014, respectivamente, com 14 e 38 casos. E com
variacdo desses numeros, a partir da elevacdo da escolaridade, mostrando redugdo no nimero
de infectados (FREITAS et al. 2017 ; BARATA, 2009; EVANGELISTA, 2008).

As pessoas respondentes residiam na zona urbana do municipio onde foi realizado
0 estudo. Quando questionados sobre religido todos declararam ser catolicos. Os achados da
pesquisa corroboram com o do estudo de Miranzi, Pereira e Nunes (2010) que ao avaliar o
perfil epidemioldgico de um municipio brasileiro detectaram que quanto ao local de moradia

82,8% moravam na zona urbana (p < 0,05).
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O numero de pessoas por domicilio variou entre 03 e 08 pessoas. Dos
participantes entrevistados 02 tem como principal renda familiar o aposento de 01 salério
minimo para atender a todas as necessidades da casa. Poucas pessoas estavam fora dessa
realidade, ou seja, 01 pessoa ganhava 1,5 salario e a outra que ganha menos de um salario
minimo. A baixa renda das familias vivendo com a hanseniase e a situacdo de pobreza é um
fator importante para a transmissdo de doencas transmissiveis, ou seja, doenga como a
hanseniase que tem alta concentracdo em locais de maior pobreza e pouco acesso a
informacao.

Percebeu-se que as pessoas vivem em condi¢des de vida desfavoraveis, com os
piores indicadores socioecondmicos e com desigualdades relacionadas a bens de consumo,
moradia, emprego, saneamento basico, renda, entre outros. O nimero de pessoas residentes
por domicilio, niumero de cémodos e as condi¢cBes de moradia inadequadas, sdo aspectos
negativos que favorecem a transmissibilidade da doenca e pode ser considerado um grande
obstaculo ao promover salde (BASEGGIO, 2016). Todavia os principios da universalidade,
integralidade e equidade no ambito da saude sdo desrespeitados.

Ao estudar os condicionantes sociais na delimitacdo de espacos endémicos de
hanseniase nos estados do Mato Grosso e Mato Grosso do Sul, Souza (2012), nos trouxe que a
taxa de incidéncia da Hanseniase se mostrou associada ao nimero de pessoas residentes no
domicilio, em especial nas residéncias com seis ou mais pessoas.

A hanseniase pode acometer individuos de qualquer classe social, no entanto, a
literatura e as experiéncias profissionais nos revelam que hd uma maior incidéncia nas classes
menos favorecidas, devido as condi¢Bes socioecondmicas, situacdo de vida e salde precarias,
ou seja, situacdes que favorecem a contaminacao pelo bacilo. No estudo de Baseggio (2016)
percebeu-se o publico alvo do estudo quase em sua totalidade, se caracterizava por individuos
com baixo poder aquisitivo, sendo que a renda média ndo ultrapassavam dois salarios
minimos, com condic¢des de vida e trabalho precarias, assim como as condi¢cdes de moradia e
nivel educacional, influenciando para o processo salde-doenca.

Os participantes da pesquisa tinham como profissdo e /ou ocupagdo — dona de
casa, lavrador aposentado, auxiliar de limpeza, professor, pedreiro e estudante.

Para Ferreira et al. (2008) as profissdes mais referidas pelos participantes em seu
estudo em dois municipios do Ceara foram: trabalhadores dos servigcos, vendedores do
comeércio em lojas e mercados e trabalhadores da producéo de bens e servicos industriais.

Todos os participantes da pesquisa responderam as questdes disparadoras, sobre

como foi a busca para saber da sua doenca e o caminho que percorreu para ser cuidado.
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Entretanto os itinerarios descritos a seguir totalizando sete (07) sdo de pacientes que tiveram
diagndstico tardio, apresentaram ao longo do tratamento e posteriores ao tratamento episédios
reacionais, com uso de talidomida e prednisona, que tiveram recidiva da doenca e historico de
retratamento, demandaram mais tempo dentro do servico, bem como, assisténcia dos
profissionais de saude, devido as sequelas permanentes da doenca. Para manter o anonimato
dos participantes selecionados, ao caracteriza-los e transcrever seus itinerrios eles foram
identificados pela ordem de entrevista e as iniciais dos nomes.

Passaremos agora a apresentacdo dos sujeitos e mais objetivamente as trilhas que
muitas vezes (in) viabilizam o cuidado.

Paciente 1 - 60 anos, sexo masculino, casado, estudou até a 32 série do ensino
fundamental, € pedreiro, tem como religido a catdlica, atualmente sem renda fixa, pois estava
recebendo auxilio doenca, por conta das sequelas permanentes da hanseniase, mas ha 3 meses
teve o beneficio suspenso, mora em uma residéncia construida pelo poder municipal com 05
comodos e mais 05 pessoas na zona urbana do municipio. A figura 1 apresenta o itinerario

terapéutico em busca do diagndstico e tratamento para hanseniase.

Itinerario Terapéutico 1, Bardo de Grajau, 2018.

Fonte: elaborado pelo autor
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Suspeitou da hanseniase no ano de 2013 quando estava trabalhando no estado do
Mato do Grosso do Sul na cidade de Trés Lagoas, j& estava a 5 meses nesta empresa e ao ir
tomar banho, através dos espelhos grandes que tinha no banheiro percebeu as manchas nas
costas, bracos e costelas “eu estava todo pintado, com umas patacas, vermelhas e cogava” que
o levaram a procurar pelo servico de saude da empresa no dia seguinte. O médico da empresa
apenas identificou como alergia e passou uma pomada que ficou usando por varios meses. A
pomada aliviou a coceira, mas as manchas nao sumiram. Na folga de 8 dias (ap0s perceber as
manchas no corpo) foi visitar a familia no Maranhao e na oportunidade mostrou para 0 irméo
que suspeitou da doenca. No retorno as atividades na empresa as manchas se exacerbaram
novamente e procurou 0 médico por mais trés vezes e a conduta foi a mesma, passou pomada
e desta vez usou por sete meses. Somente em julho de 2014 ap6s ser demitido da fabrica e
retornar para o maranhdo, ja com os sintomas avancados (coceiras, pés dormentes, dor nas
articulagdes), procurou a unidade basica de saide do municipio e na consulta o médico logo
suspeitou da doenca e solicitou a baciloscopia (realizada na Funasa em Floriano) que deu
positivo para hanseniase e em seguida iniciou o tratamento. Nas primeiras semanas da
poliquimioterapia o paciente sentia muitas dores e teve que retornar a UBS e foi encaminhado
para um médico especialista da rede privada em Floriano, que receitou a talidomida e
posteriormente a prednisona para complementar a terapéutica.

Paciente 2 - 23 anos, sexo masculino, solteiro, atualmente cursa o ensino superior
(licenciatura em historia), catolico, tem como renda um salario minimo, mora com 0s pais em
casa propria de 03 cdmodos para 06 pessoas na zona urbana do municipio. A figura 2,

apresenta o itinerario terapéutico em busca do diagndstico e tratamento para hanseniase.
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Itinerario Terapéutico 2, Bardo de Grajau, 2018.
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Fonte: elaborado pelo autor

Tudo comecou em 2012 com uma manchinha na perna, que nao sumia , chegou a
consultar com trés médicos na cidade onde reside. Ao consultar pela quarta vez pelo mesmo
motivo o profissional chegou ao diagndstico ap6s a realizacdo de exames (tatil, térmico,
doloroso e a baciloscopia) em Floriano que deram positivo para hanseniase, mas o tratamento
foi realizado no municipio de origem acompanhado pela equipe de salde da area adscrita. O
tratamento foi realizado em 2012, mas até os dias atuais o paciente continua em
acompanhamento, pois noédulos se exacerbam em periodos intervalares, com processo
inflamatorio e episodios de febre e muitas dores (sic). Devido a este quadro o médico da ESF,
transferiu-o para o especialista da rede privada em Floriano e continua com consultas a cada
30 dias por conta do uso continuo da prednisona de 10mg que as vezes € aumentada para
20mg.

Paciente 3 - 80 anos, sexo masculino, casado, estudou até a 22 série do ensino
fundamental, é lavrador /aposentado, catolico, tem como renda 02 salarios minimos, mora em
casa prépria com 06 cémodos e mais 03 pessoas, na zona urbana do municipio. A figura 3,

apresenta o itinerario terapéutico em busca do diagnostico e tratamento para hanseniase.
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Itinerario Terapéutico 3, Bardo de Grajau, 2018
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Fonte: elaborado pelo autor

A peregrinacdo comecou no final do de 2013 devido as dores nas articulagdes e
foi consultar em Teresina e 0 médico suspeitou da hanseniase, mas passou medicacdo
injetavel (citoneurin) por seis meses e pediu retorno apds o uso, mas antes desse periodo foi
encaminhado pelo ACS da sua area para consultar com o médico da ESF em Barao de Grajau-
MA e o médico deu o diagnostico de hanseniase, onde ja iniciou o tratamento para seis
meses, acrescido da prednisona para diminuir as dores. No entanto, antes de encerrar 0
tratamento de seis meses 0 paciente teve que ir para Imperatriz - MA e la procurou a UBS
para dar seguimento a poliquimioterapia, ao avalid-lo o médico percebeu que o esquema
terapéutico era incompativel para a forma clinica e disse que o tratamento estava errado, que
deveria fazer o tratamento, pois a doenca estava avancada, isso era em novembro. Solicitou
retorno em janeiro de 2015 a UBS para iniciar o tratamento de 01 ano, ap0s trés meses desse
novo tratamento voltou para Bardo de Grajau-MA, e foi consultar com o médico da ESF que o
encaminhou para Floriano-Pl para consultar com outro médico da rede privada para continuar

0 mesmo tratamento com um especialista na area com acompanhamento regular.
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Paciente 4 - 65 anos, sexo feminino, solteira, analfabeta, aposentada com renda de
01 salario minimo, catélica, mora com sua filha e mais 06 pessoas em uma casa de 08
comodos para 08 pessoas, na zona urbana do municipio. A figura 4, apresenta o itinerario

terapéutico em busca do diagndstico e tratamento para hanseniase.

Itinerario Terapéutico 4, Bardo de Grajau, 2018.
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Fonte: elaborado pelo autor

Teve um contato muito prolongado com a filha que descobriu a hanseniase em
2009, mas somente em 2014 descobriu que estava com hanseniase, apresentava uma mancha
no rosto, e foi direto consultar em Floriano em uma clinica particular, a médica pediu o0 exame
do cotovelo, mas por duas vezes procurou a Funasa para fazer e ndo deu certo, retornou a
consulta medica e ela iniciou o tratamento mesmo assim, tinha somente uma mancha, entdo
ela passou o tratamento de seis meses, estes foram passando, concluiu o tratamento. Porém,
um ano depois procurou outro profissional médico, porque a mancha “reviveu”, dessa vez o
exame da baciloscopia foi realizado e o resultado foi positivo, iniciando um longo tratamento
de 12 meses. Logo foi acrescentada também a prednisona para diminuir as dores. Depois, no

local da mancha criou uma bolha e teve que ir novamente a Funasa e la o0 médico acrescentou
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a talidomida por 4 meses. Depois desses 4 meses ficou s6 com o remédio do tratamento, pois
as dores diminuiram.

Paciente 5 - 36 anos, sexo feminino, casada, possui 0 ensino superior completo, é
professora da educacdo infantil, catdlica, tem como renda 1,5 salarios minimos, reside em
casa propria com 05 cémodos para 04 pessoas, zona urbana do municipio. A figura 5,

apresenta o itinerario terapéutico em busca do diagnostico e tratamento para hanseniase.

Itinerario Terapéutico 5, Bardo de Grajau, 2018.

HANSENIASE

Fonte: elaborado pelo autor

Suspeitou da doenca em 2009 ao perceber as manchas no corpo e mostrou para o
esposo que a tranquilizou dizendo que devia ser alergia, entdo passou a usar pomada por conta
propria, mas sem apresentar melhora, foi orientada por um amigo e vizinho que fazia
tratamento para hanseniase a procurar a FUNASA em Floriano-Pl para fazer a baciloscopia,
no dia seguinte foi la, mas necessitava da guia de solicitacdo do exame por um profissional de
salde, entdo procurou a unidade basica do municipio para que solicitassem o exame. No dia
seguinte retornou com a solicitacdo e fizeram a baciloscopia e no mesmo dia a tarde, recebeu
0 resultado positivo. Ficou desesperada e voltou para casa para receber consolo.

Inconformada procurou um médico particular, e logo soube que esse tratamento s6 havia pelo
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servico publico, onde aumentou a aflicdo. O profissional médico a encaminhou para fazer o
tratamento no municipio de origem. Buscou 0 servico e iniciou o tratamento de 12 meses, no
inicio sofreu muito porque as manchas ficaram mais vivas e muitas dores no corpo. Foi
qguando o médico aumentou mais um medicamento pra melhorar. Terminou o tratamento, mas
as cicatrizes como manchas, auséncia de pelos, dorméncia nos locais das lesdes, permanecem
pra contar historia.

Paciente 6 - 28 anos, sexo feminino, solteira, possui 0 ensino médio completo +
Curso técnico, atualmente trabalha como auxiliar de limpeza, catélica, tem como renda meio
salario minimo, mora em casa prépria com 07 comodos para 03 pessoas, na zona urbana do
municipio. A figura 5, apresenta o itinerario terapéutico em busca da confirmacdo de uma

recidiva para iniciar o segundo tratamento para hanseniase.

Itinerario Terapéutico 6, Bardo de Grajau, 2018.

Fonte: elaborado pelo autor

Tudo comecou a partir de um caso na familia (sua irmd) e o contato prolongado,
ela teve a doenca e fez tratamento. Percebeu a mancha nas costas e solicitou que a irmé
tocasse, percebendo que ndo sentia o toque. Entdo procurou a Unidade basica de salde e o

médico logo pediu a baciloscopia e encaminhou para ser realizado na FUNASA em Floriano-
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PI1, pois no municipio ndo faz. Retornou com o resultado para 0 médico na UBS, onde logo
em seguida iniciou o tratamento, foi durante todo o ano de 2004. Em 2011, sete anos ap0s
concluir o tratamento, sentiu o corpo cogar antes de dormir, devido a realidade dificil em sua
residéncia que ndo tinha energia elétrica, somente no dia seguinte pela manha pode visualizar
0 que a incomodava. Percebeu muitas manchas pelo corpo inteiro foi desesperador, mas
infelizmente era final de semana e o Unico lugar que conseguiu atendimento foi no hospital do
municipio e simplesmente passaram um remédio pra dor e pediram que procurasse a UBS na
segunda feira (ja sugerindo diagndstico de hanseniase), passando o final de semana com um
mal estar e angustia. Na segunda feira procurou a UBS, foi solicitado a baciloscopia,
novamente feita em Floriano-PI e no mesmo dia recebeu o resultado negativo, mas a doenca
estava presente segundo o profissional. Iniciou o tratamento e apds seis meses parou por conta
prépria, durante um més, devido constante mal estar. Foi procurada pelo agente comunitario
de salde da &rea que a sensibilizou quanto a importancia da continuidade do tratamento e
assim voltou a tomar as doses diarias auto administradas por mais seis meses. Os periodos dos
dois tratamentos foram marcados por preconceitos e por rejeicao.

Paciente 7- 34 anos, sexo masculino, solteiro, possui o ensino médio incompleto,
tem como ocupacgdo ser canoeiro (atravessador de pessoas no rio Parnaiba que divide os
estados do Maranhdo e Piaui), é catolico, tem como renda 01 salario minimo, mora com 0s
pais em casa alugada com 04 cdmodos para 03 pessoas, na zona urbana do municipio. A
figura 7, apresenta o itinerario terapéutico em busca do diagnéstico e tratamento para

hanseniase apds trés anos que suspeitou da doenca.
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Itinerario Terapéutico 7, Bardo de Grajau, 2018.

H FUNASA - FLORIANO-PI

HANSENIASE

=

Al

Fonte: elaborado pelo autor

No comeco tinha uma mancha pequena, ela foi aumentando, aumentando, e o fez
procurar a UBS para consultar com o medico, na consulta foi feito varios testes, o da agulha,
0 da orelha, e um usando os tubos de ensaio, com agua quente e com agua fria. Mas ndo deu
nada, tudo normal, ai ele solicitou exames (baciloscopia) e foi feito em Floriano. Os exames
deram negativos e a mancha, continuou aumentando. Somente trés anos depois procurou
outro profissional em uma clinica particular e ele solicitou uma bidpsia que deu positivo para
hanseniase, e logo em seguida ao resultado foi encaminhado para iniciar o tratamento em
Bardo. Depois de alguns meses de tratamento teve que iniciar o complemento com a
prednisona de 20mg, porque sentia muitas dores. Terminou o tratamento, mas as lesdes néo
sumiram, continuou a preocupacdo e mais tarde, quase trés anos depois, procurou outro
profissional que ndo solicitou nenhum exame e 0 encaminhou para reiniciar o tratamento em
2016. Ainda sofre com sequelas fisicas como a dorméncia no local da lesdo, auséncia de pélos
e fraqueza motora fazem parte da vida.

Apbs o processamento do corpus com o software IRAMUTEQ, emergiu a
classificacdo hierarquica descendente (CHD) por meio do dendograma e da nuvem de
palavras como forma para apresentar os resultados. O corpus foi formado a partir das falas de
7 participantes respondentes, que a partir das questdes disparadoras descreveram seu itinerario

terapéutico. Registra-se com base nas falas seis classes semanticas associadas a descricdo dos
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itinerarios terapéuticos em busca do diagnostico da hanseniase. A correlacdo entre as classes

pode ser visualizada na figura 7.

Figura 7 - Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD), a partir dos

itinerarios terapéuticos de pessoas com hanseniase multibacilar. Fortaleza, 2018.
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A classe 2 permite observar o que os participantes externaram sobre a busca por

diagnostico da hanseniase, devido a auséncia do servi¢o de referéncia e contrarreferéncia ,

mostrado por meio das palavras: exame, pedir, mal, Floriano, negativo, procurar, FUNASA,

logo, sentir, posto, mancha. Estas palavras foram representativas desta classe totalizando

16,5% das expressoes.

As classes 5 e 1 representaram ambas 15,6% da expressividade na fala dos

participantes, e estdo relacionadas com os sinais e sintomas da hanseniase e transmissdo da

doenca respectivamente que demarcam o peso da doenca na vida das pessoas, a classe 5

especificada pelas palavras :comecar, depois, dor, mancha, aumentar, corpo, médico, tomar.

Ja a classe 1 foi exaltada pelas palavras: chegar, pegar, trabalho, doutor, lugar, servico, filho,

achar, costas.
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Registra-se que a classe 3 com 20,2%, retratou as sequelas psicoldgicas causadas
pelas marcas no corpo com a hanseniase antes do fechamento do diagndstico, durante o
tratamento e apos a doenca. Podem ser externadas pelos termos: vida, dormente, sequela,
resto, gente, ainda, manchar, andar.

Verifica-se que a classe 6 com 19,3%, evidenciou os episddios reacionais, muito
frequentes nas pessoas que sdo acometidas com a hanseniase com classificagdo operacional
multibacilar e nas formas clinicas dimorfa e virchowiana durante todo o tratamento e apos. As
palavras mais que mais expressaram essa classe foram: doutor, vermelho, avancado, manchas,
remédio forte, morrer.

Observa-se que a classe 4 com 12,8% , mostrou 0 medo das pessoas apds receber
o diagnostico de hanseniase, principalmente por ser um tratamento de 12 meses, onde as
alteracdes na pele sdo visiveis, relatos de dor ao iniciar a terapéutica e ainda a discriminacao
mais evidente. A classe foi justificada pelas palavras: ficar, agora, contar, saber, pegar,
morrer, trabalho, febre, filho, mostrar.

Pelo método da nuvem de palavras (figura 8), as palavras sdo agrupadas e
organizadas graficamente em funcdo da sua frequéncia para reconhecer e evidenciar 0s termos
mais recorrentes utilizados pelas pessoas com hanseniase multibacilar ao descreverem seu
itinerario terapéutico em busca do diagnostico. Nota-se na figura que as palavras sdo
evidenciadas de forma aleatéria de tal forma que as mais frequentes estdo em destaque,
demonstrado no seu corpus.

Esse recurso permite visualizar de forma mais central as palavras que tratam do
itinerario terapéutico de pessoas com hanseniase multibacilar, como: ndo, estar, ai, quando,
né, 14, ficar, tratamento, tomar, dia, hanseniase, passar, mesmo, depois, s6, médico, trabalhar,
remédio, ja, muito, mais, porque, comecar, dar, posto, exame, doutor, mancha, sentir,
procurar, més, como, olhar, nada, contar, tudo, manchar. Com a evidéncia dessas palavras,
pode-se argumentar que esses termos exerce uma relacdo de sentido com a busca do
diagnostico e 0 acesso aos servigos de saude, levando em conta suas atividades laborais e o
tratamento.

O ndo tdo evidente representou na vida dos pacientes acometidos pela hanseniase,
a falta de servico com infraestrutura adequada, profissionais capacitados, referencia e
contrarreferencia para 0s casos com incapacidades fisicas ou para confirmacéo diagnostica. O
estar demonstra uma marca da doenca na vida dessas pessoas, ou seja, estar marcado pelas
manchas no corpo, pelos nervos afetados, pela alteracdo da cor da pele entre outros. O ficar

demarca uma doenca sempre do presente, ndo € do passado e nem do futuro, ela esta, fica e
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permanece mesmo apos tanto tempo ter passado depois do diagndstico. O doutor representa
nas falas o Unico que pode salvar das reagdes hansenicas. O achar denota as idas e vindas ao

servigo ¢ o médico era literalmente “achado”.
Figura 8 - Nuvem de palavras a partir do corpus dos itinerarios terapéuticos

de pessoas com hanseniase multibacilar. Fortaleza, 2018.
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Fonte: préprio autor a partir do Software IRAMUTEQ

O corpus em anélise possibilitou, a composicao de 5 categorias (quadro 3) com

suas palavras chaves para representar 0s achados nas entrevistas.
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Quadro 3 — Categorias de analise das falas

CATEGORIAS PALAVRAS CHAVES
Busca pelo diagndstico da hanseniase

Sinais e sintomas da hanseniase e sua mancha dever,oltar
forma de transmissdo tratamento  e=9%7r 5
tudojQane achar

dor parar medico

aumentar quando =

Medo do diagndstico da hanseniase

Episddios Reacionais durante e apds o ,nunca
tratamento ocarCOIMNPO
doutor

fetet S falar

Sequelas psicoldgicas causadas pelas
marcas no corpo apos a hanseniase

Fonte: elaborado pelo autor

Apesar das implementacfes no programa de combate e controle da hanseniase no
Brasil, a doenca ainda permanece como objeto de atuacdo da saude publica, em razdo da sua
elevada magnitude, e seu potencial de causar incapacidades fisicas e acometer pessoas na
faixa etaria economicamente ativa. Esse comportamento da hanseniase é fortemente
influenciado pelos determinantes sociais da saude entre eles: as as condigdes em que uma
pessoa vive e trabalha, bem como, econémicos, culturais, étnico-raciais, psicologicos e
comportamentais que influenciam a ocorréncia de problemas de saide e fatores de risco a
populagéo, tais como moradia, alimentagéo, escolaridade, renda e emprego que favorece a
transmissdo por Mycrobacterium leprae (BRASIL, 2016).

O Brasil firmou compromisso com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) de
atingir uma prevaléncia menor de 1 caso por 10 mil habitantes até 2015, no entanto foi um
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dos poucos que ndo atingiu essa meta. Como estratégia para isto, considerou 255 municipios
como prioritarios, ou seja, municipios que apresentavam uma prevaléncia elevada, destes
72,5% (185/255), estavam situados nas regiGes Norte-Nordeste, onde residem 76% da
populacdo brasileira em extrema pobreza (BRASIL, 2016). O municipio pesquisado
reafirmou a necessidade de escuta dos sujeitos que vivem com tal doenga ou as complicagdes
das sequelas.

5.1 Busca pelo diagnostico da hanseniase

A busca pelo diagnéstico traduzida pela fala das pessoas entrevistadas mostra que
este percurso na maioria das vezes € longo, tendo como explicacdo a falta de conhecimento da
populacdo em relacdo aos sinais e sintomas da doenca, falta de servico de referéncia no
municipio, a propria demora do usuario em ir ao servico de saude, bem como as falhas

operacionais na atencdo basica. As falas a seguir expressam essa realidade:

“Em 2013 no més de julho fui trabalhar, sou pedreiro, apds 5 meses percebi que
minhas costas e meu braco estava toda pintada com umas patacas vermelhas que
cocava, fui no médico um dia depois e depois mais umas 4 vezes. Somente em Julho
de 2014 [...]Jque fui me consultar aqui no postinho e apds 0 exame que corta a orelha,
feito em Floriano no SESP, foi que ele disse que essas manchas eram hanseniase. Eu
disse que conversa é essa doutor? Ja estava com um ano e trés meses que essa
hanseniase tinha saido em mim, alids, que tinha saido as manchas em mim”. (P1).

“tudo comegou em 2011 com uma manchinha na minha perna né, eu ji tinha
passado por uns trés médicos ja, mas sé que nenhum tinha dado que o diagndstico
era hanseniase né, ai somente depois que ele pediu 0 exame mais especifico que fui
fazer em Floriano, ai foi que veio o resultado que seria. Iniciei o tratamento em
20127 (P2).

“comecei a suspeitar da doenga através de manchas no meu corpo € umas pessoas
diziam que era alergia e eu tomando remédio pra alergia e nada de melhorar, ai um
colega meu chegou, ele estava fazendo tratamento para hanseniase e olhou pra mim
e prontamente disse, pois procure fazer logo os testes pra hanseniase, logo no outro
dia pela manha procurei o servico, fui na FUNASA em Floriano, mas s6 fazia a
baciloscopia se tivesse requisicao. Ai voltei para o Bardo e procurei o posto de salde
para conseguir e consultei com uma enfermeira e retornei no dia seguinte para fazer
a baciloscopia e no mesmo dia a tarde fui pegar o resultado e quando vi deu
positivo”(P5).

“No comego tinha uma mancha pequena, ela foi aumentando, aumentando, ai
procurei 0 postinho de sadde e consultei, ai foi feito varios testes, o da agulha, o da
orelha, e um usando os tubos de ensaio, com agua quente e com agua fria. Mas ndo
deu nada, tudo normal, ai ele me pediu os exames e eu fiz. Os exames deram
negativos e continuei com essa mancha, e ela continuou aumentando, depois de 2 a 3
anos, ai procurei outro profissional na clinica particular em Floriano e ele me pediu
uma bidpsia, e foi descoberto ai fui encaminhado para iniciar o tratamento aqui em
Bardo” (P7).

A dificuldade para chegar ao diagnéstico é uma das grandes barreiras para o

desfecho positivo de casos. Observa-se que a procura existiu, mas nem sempre 0S Servicos
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estavam preparados para acolher e dar seguimento para realizacdo seja do ponto de vista dos
profissionais preparados para problematizarem e assumirem a curiosidade para dar resposta
adequada, seja pela existéncia de tecnologias insuficientes para conducdo do caso, seja por
caréncia de demanda ou por falta de busca ativa, agravada pela falta de conhecimento da
populagéo sobre os sinais e sintomas da doenca.

Para atencdo integral a pessoa com hanseniase o Ministério da Saude (2016)
enfatiza que os servicos incorporem tecnologias diferenciadas na rede de salde, para
estruturar, organizar e oficializar as referéncias municipais, estaduais e regionais e o sistema
de contrarreferéncia, conforme as politicas vigentes do SUS, definidas por meio de
pactuacdes, que estabelecem as atribuicdes das Secretarias de Salde dos Estados, do Distrito
Federal e dos Municipios, de acordo com as respectivas condi¢cdes de gestdo e divisdo de
responsabilidades.

E ainda segundo a fonte supracitada, na presenca de intercorréncias clinicas,
reacOes adversas ao tratamento, episddios reacionais, recidivas e necessidade de reabilitacdo
cirurgica, além de davidas no diagndstico e na conduta, 0 caso deve ser encaminhado para 0s
servicos de referéncia, apds agendamento prévio na unidade. Para isso 0 paciente devera estar
acompanhado de formulario contendo todas as informagdes necessarias ao atendimento
(motivo do encaminhamento, resumo da historia clinica, resultados de exames realizados,
diagnéstico, evolucdo clinica, esquema terapéutico e dose a que 0 paciente esta submetido,
entre outras). Do mesmo modo, devera ser a contrarreferéncia do atendimento prestado para o
seguimento do caso (MINISTERIO DA SAUDE, 2016).

O Programa de Controle da Hanseniase do municipio onde foi realizado o estudo
recebe apoio da sua regional de saude que fica a 90 km, com servicos de referéncia e
contrarreferéncia, que visam orientar a pratica em servico, de acordo com os principios do
SUS, com base na educacdo permanente e a assisténcia integral aos portadores deste agravo.
Entretanto devido a distancia que inviabiliza 0 acesso as pessoas buscam o municipio de
Floriano-PI para atender suas necessidades.

No estudo de Ferreira et al.(2008) que avaliou a demanda de um centro de
referéncia nacional para hanseniase no nordeste brasileiro. O periodo entre a decisdo do
usuario de procurar atendimento até obté-lo, em qualquer unidade de saide, variou de menos
de 01 més para 48,74% dos usuarios até mais de vinte e quatro meses para 8,0% dos mesmaos.

As falas mostraram que a anamnese cuidadosa e o exame fisico inexistiu em
quase todos 0s casos que buscaram o servico de saude, sendo que a doenca tem como carater

o0 diagnostico basicamente clinico, por meio da sintomatologia neurologica, e evolucdo dos
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sinais ou sintomas e historia epidemioldgica. Ao realizar o exame dermatoldgico devem ser
investigados sinais como: manchas, nodulos, infiltragdes, placas, alopecia localizada,
ulceracdes, calosidades etc. Ja nas lesdes suspeitas deve ser feito 0 exame neurologico com
pesquisa das sensibilidades térmica, dolorosa e tatil (LINS, 2009).

No estudo de Araljo (2017) sobre as dimensdes de vulnerabilidade relacionadas a
hanseniase entre contatos intradomiciliares e coabitantes sociais de pessoas acometidas pela
hanseniase, enfatiza que durante o exame fisico € necessario investigar sobre a vida e 0s
contatos com os quais residem. E que contato intradomiciliar é qualquer pessoa que tenha
vivido na mesma residéncia do caso de hanseniase, no periodo de cinco anos anteriores ao
diagndstico e Coabitante social - pessoa que frequente ou frequentou regularmente o
domicilio do caso, por pelo menos 01 ano, antes e/ou ap0ds diagnostico de hanseniase, e que
nunca morou com o caso referéncia. Ressaltando que coabitante, inclui vizinhos, colegas de
trabalhos e de escola, entre outros (ARAUJO, 2017).

Para o Ministério da Saude (2010) e suas diretrizes para Vigilancia, Atencao e
Controle da Hanseniase, 0 combate a endemia € baseado no diagndstico precoce, tratamento
oportuno de todos os casos diagnosticados, prevencdo e tratamento de incapacidades e
vigilancia dos contatos domiciliares e deve ser executado em toda a rede de atencdo primaria
do Sistema Unico de Saude - SUS e que devido seu potencial incapacitante, deve-se garantir
atencdo integral e especializada em unidades de referéncia ambulatorial e hospitalar,
predominantemente nas RegiGes Norte, Centro-Oeste e Nordeste. Visando o fortalecimento
das acbes, bem como a organizacdo da rede de atencdo integral e promocdo da salde com
base na comunicacdo, educacdo e mobilizagao social.

Os itinerarios terapéuticos mostraram a percepcao que 0s usuarios tinham sobre a
doenca e 0 acesso ao diagndstico e tratamento, para eles era algo distante, mesmo vivendo em
um contexto totalmente favoravel. Esse envolve contato com pessoas que ja tiveram
hanseniase, condicoes de vida e trabalho, socioeconémicas, moradia entre outras. E quando
chegam ao servico cheio de anseios ap6s a suspeita se deparam com profissionais e servico de

salide despreparado para acolhé-lo e sanar suas duvidas, anseios e angustias.

5.2 SINAIS E SINTOMAS DA HANSENIASE E SUA FORMA DE TRANSMISSAO:
“nojenta e infeliz a gente s6 descobre pela mancha né ?

O diagndstico de caso de hanseniase é essencialmente clinico e epidemioldgico,
realizado por meio da anamnese, exame geral e dermatoneuroldgico para identificar lesdes ou

areas de pele com alteracdo de sensibilidade e/ou comprometimento de nervos periféricos,
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com alteracdes sensitivas e/ou motoras e/ou autondmicas. Considera-se caso de hanseniase a
pessoa que apresenta um ou mais dos sinais supracitados a qual necessita de tratamento com a
poliquimioterapia (BRASIL, 2016). E cabivel ressaltar que os sinais e sintomas da hanseniase
apresentam certas peculiaridades, como a auséncia de prurido e a alteracdo da sensibilidade.

Denota que a maioria dos participantes tiveram histdricos de diagnosticos tardios
e/ou confundidos com alergias ou outras dermatoses em seus itinerarios terapéuticos. As falas

dos entrevistados enfatizam a literatura:

“em 2014 eu estava em teresina, pois sentia muitas dores nas juntas e consultei com
0 médico la ai ele me disse que eu tava com hanseniase e mandou que eu tomasse a
injecdo citoneurin durante 6 meses, e depois voltasse 14, ... em julho, eu fui no posto
de saude e tinha manchas no corpo, eu ainda ndo tinha dado fé, umas rodas
vermelhas no joelho. ai eu fui consultar com o doutor e ele disse que eu estava com
hanseniase”(P3).

“foi em 2014 que eu adoeci, quando descobri que estava com ecla, essa doenga
nojenta e infeliz a gente s6 descobre pela mancha né? ai fui consultar na ubs com a
doutora,..ela me pediu o exame dos cotovelos, mas s6 fazia no sesp em floriano, ai
fui, mas o aparelho estava quebrado, mas ela disse a senhora pode tomar o
remédio”(P4).

“ai fui trabalhar de pedreiro. ap6s 4 a 5 meses que eu fui para o banheiro me banhar
e la tem uns espelhos grandes eu olho minhas costas estava toda pintada assim com
umas patacas, no meu bracgo e nas costelas aquelas patacas vermelhas e cocando ai
no outro dia eu falei para meu encarregado, ai ele disse amanha tu vai ao médico, eu
fui e o médico olhou, uma coceira doida ele disse tu tA com alergia e passou uma
pomada pra mim, eu passei a pomada, parou de cogar, mais as manchas nunca
sumiu. ai eu voltei a trabalhar. ai eu vim aqui de baixada, quando cheguei 14 tornei a
aperigar e fui onde esta 0 médico e ele me contou a mesma histéria vocé nao ta
doente ai ¢ alergia do cimento” (P1).

Os entrevistados ao relatarem sua trajetéria até receber o diagndstico,
demonstravam total desconhecimento sobre seus sinais e sintomas e fatores de risco que a
doenca da mesma. E ao analisar as falas é perceptivel que mesmo ap6s o periodo de
tratamento e as orientagfes recebidas nesse intervalo as caréncias sobre as manifestacdes e
complicacdes permanecem latentes.

O conhecimento da populacdo acerca dos sinais, sintomas e consequéncias da
hanseniase, se mostrou insuficiente por meio de uma acdo educativa sobre hanseniase na
populacdo usudria das unidades basicas de saude de Uberaba-MG, onde somente 54
entrevistados (56,3%) sabiam que a hanseniase causa manchas brancas e vermelhas, que pode
causar perda de sensibilidade, dorméncia, aumentando para 72 (75%) apds a intervencao
(MOREIRA et al. 2014).

Os percursos dos pacientes evidenciaram que em relacdo os sinais e sintomas da
doenca, as pessoas desconhecem suas formas de apresentacéo e suas principais manifestagoes,

que é confundida com dermatoses, micoses, processos alérgicos, entre outros. Assim ha uma
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demora no diagndéstico, mascarada pelo uso de medicamentos paliativos. Colaborando para
isso a falta de uma avaliagdo minuciosa do paciente pelo profissional de satde.

5.3 MEDO DO DIAGNOSTICO DA HANSENIASE: que conversa é essa doutor?

A concepcdo da doenca e seu processo de cura perante a sociedade é ruim e com
aspectos negativos, sobretudo para o usuario acometido. Nas falas dos entrevistados é notério
relatos de tristeza, medo e preocupacao. Vale ressaltar que ao se deparar com a necessidade de
atendimento psicologico ou psiquiatrico, o paciente de hanseniase ou seus familiares devem
ser encaminhados para acompanhamento em salde mental, na propria unidade basica ou em
servico de referéncia.

“Tive bolhas antes de descobrir. Os médicos podem até dizer que cura a pele, mas
hanseniase ndo cura. Minha filha lutou foi 7 anos e morreu sem ficar boa, eu falei

pra ele que minha filha teve uma crise dessas la em Palmas e teve bolhas igual a
essas” (P4).

“no dia seguinte fui fazer a baciloscopia ¢ no mesmo dia a tarde fui pegar o
resultado e quando vi que deu positivo meu mundo desabou e achei logo que ia
morrer, que meus dias estavam contados. Chorei bastante, fiquei desesperada,”(P5).

“Ai em Julho de 2014 eu sair de 14 e vim embora ai quando eu cheguei aqui ... 0
negdcio foi piorando ... comecei sentir uma dorméncia sé na cabeca desse dedo ...
fui me consultar aqui no postinho com o médico, que quando cheguei 1a que ele
olhou pra mim e disse rapaz essas manchas sdo hanseniase e eu disse: que conversa
¢ essa doutor?” (P1).

“Nao conseguia contar pra ninguém que eu estava com essa doencga, sd as pessoas
da minha familia sabiam que eu estava fazendo tratamento. Algumas pessoas
questionam minha cor, mas ficava subentendido por conta da atividade com a qual
trabalho” (P7).

Como se ndo bastasse, as dificuldades na gestdo da atengdo nos servicos de salde,
os fatores sociais e econémicos da doenca, bem como suas consequéncias psicoldgicas
potencializadas pelas marcas no corpo deixadas pela doenca, contribuem para a diminuicdo da
autoestima e autossegregacao da pessoa atingida pela hanseniase (BARBOSA et al. 2014).

O momento do diagndstico € crucial para explorar as informacdes distorcidas e
orientar sobre medicacdo, episddios reacionais, alimentacdo, trabalho, vida afetiva,
planejamento familiar, cotidiano entre outras. Essas informagOes, quando partilhadas na
perspectiva de cada um que se apresenta ao servico, podem facilitar a aceitacdo para conviver
com a hanseniase até a sua cura. Entretanto pode ser dificultado pelo baixo conhecimento dos
pacientes e poder de apreensdo de orientagdes sobre o tratamento e 0s cuidados necessarios,
externando os estigmas oriundos da propria falta de compreensdo da doenga (MIRANZI,
PEREIRA; NUNES, 2010).
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Oliveira (2012) e Batista (2016) a hanseniase deve ser compreendida como uma
doenca psicossocial somatica ndo limitada aos sinais e sintomas fisicos, mas potencializada
pelas questdes psicossociais: 0s medos, 0s temores, 0s estigmas, as questdes econémicas e as
singularidades de cada pessoa acometida.

O estigma é um processo construido de desvalorizagdo do individuo e sua
inabilitacdo para aceitacdo social, a partir dos mitos e concepgdes histérico-sociais, gerados
pelo medo da doenca e suas incapacidades (GOFFMAN, 1988).

5.4 EPISODIOS REACIONAIS DURANTE E APOS O TRATAMENTO: “as manchas

pipocaram”.

As pessoas entrevistadas mostraram que sofrem até hoje com os episodios
reacionais e tem dificuldades ao buscar assisténcia no servico de saude, pois alguns
profissionais ndo interpretam como estados reacionais da doenca e sim como a reativacdo do
bacilo, necessitando de retratamento, isso acaba contribuindo com uma peregrinacdo do
usuario. E notdrio que ha uma demanda maior nos casos multibacilares.

Eles expressaram, em sua maioria, que ocorre de forma sintomatica, localizada ou
sistémica, em tempos distintos (antes, durante ou ap0s o tratamento) necessitando de
intervencdo imediata e pode variar de acordo com a forma clinica e a classificagdo

operacional.

“Depois que iniciei o tratamento minha pele mudou de cor, senti muitas dores pelo
corpo e apo6s a 112 dose tive que iniciar 0 complemento com outra medicagdo a
prednisona de 20mg e tomei ela durante uns seis a oito meses e tive que parar
porque estava afetando meu figado”(P7).

“nasceu uns noédulos né que até hoje ainda tem e ainda tomo medicamentos s6 que
foi durante 2012 que aconteceu, mas nos ja estamos em 2018, eles eram mais
grandes ficavam inflamados, dava febre, as vezes eu passava uma semana
mesmo”(P2).

“Pra ajudar nas dores eu usei a Prednisona durante algum tempo e para conservar o
estdbmago por conta dele eu usei a ranitidina muito, muito tempo que ja fazia parte
do meu dia a dia, pois foi tdo agressivo ao meu estomago”(P6).

“no inicio eu sofri muito por conta da exacerbagdo das manchas, pois devido a
doenca est4 incubada as manchas pipocaram, apareceram muitas manchas roxas no
meu corpo todo, muita dorméncia, podia cortar e eu ndo sentia nada, muitas dores
pelo corpo todo, as costas tinha muitas manchas vermelhas. Ai 0 médico aumentou
mais um medicamento para melhorar as dores e eu tomei ele durante algum tempo
que ndo lembro”(P5).

“depois que comecei a tomar os remédios ai comegou a adormecer tudo em mim. Ai
me deram um remédio pra melhorar as dores, mas ndao melhorava ndo. E foi so
piorando, piorando, s6 que a hanseniase em mim ja estava avancada, que ela atingiu
0s meus nervos, o doutor até falou ai o nome”(P1).
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Os episodios reacionais ou reacdes hansénicas, podem ser observados a partir de
uma reativacdo das lesGes pré-existentes e/ou aparecimento de novas lesfes, com sinais de
agudizacdo como eritema, infiltracdo, formando uma placa de superficie lisa, brilhante e com
aspecto edemaciado (ALVES; FERREIRA; FERREIRA, 2014).

Esses podem variar de semanas a meses e, ao involuir, pode apresentar
descamacédo, comprometimento cutaneo, sensacdo de queimacao nas lesbes cutaneas, dor nas
extremidades ou na face, junto com diminuicdo da sensibilidade e da for¢ca muscular,
parestesias e diminuicdo da capacidade funcional (ANDRADE; NERY, 2014).

Os estados reacionais ou reacdes hansénicas (tipos 1 e 2) e podem surgir antes,
durante ou depois do tratamento PQT. A Reacdo Tipo 1 ou Reagdo Reversa caracterizada pelo
aparecimento de novas lesdes dermatolégicas (manchas ou placas), infiltrac6es, alteracdes de
cor e edema nas lesdes antigas, com ou sem espessamento e dor de nervos periféricos
(neurite). Ja a Reacdo Tipo 2, cuja manifestacdo clinica mais frequente é o Eritema Nodoso
Hansénico (ENH), caracteriza-se pelo aparecimento de nodulos subcutdneos dolorosos,
acompanhados ou ndo de manifestacdes sistémicas como: febre, dor articular, mal-estar
generalizado, orquite, iridociclite (BRASIL,2016).

De acordo com as Diretrizes para vigilancia, atencdo e eliminacdo da hanseniase
do Ministério da Saude (2016) as reacdes hansenicas devem ser tratadas como situacdes de
emergéncia a nivel ambulatorial prescrito e supervisionadas pelo médico e encaminhadas as
unidades de saude do nivel secundario e terciario, para tratamento nas primeiras 24 horas.
Devendo sempre diferenciar o tipo de reacdo para conduta adequada, levando em
consideracdo a data do inicio do tratamento, esquema terapéutico, nimero de doses
administradas e o tempo de tratamento. Na Reacdo Tipo 1 Iniciar com a prednisona na dose
de 1 mg/kg/dia ou dexametasona 0,15 mg/kg/dia em casos de doentes hipertensos ou
cardiopatas, conforme avaliacdo clinica. Sendo na Reacdo Tipo 2 ou Eritema Nodoso
Hansénico (ENH)- talidomida na dose de 100 a 400 mg/dia, conforme a gravidade do quadro.

Em conformidade com as falas, 0s motivos que levaram essas pessoas a buscar o
atendimento seja, durante o tratamento ou no pdés-alta, ocorreu devido a continuidade do trata-
mento de reacBes hansénicas e por outros motivos pontuados em menor escala: presenca de
dor, dorméncia, falta de forca e entupimento do nariz, aumento/reaparecimento de alguns
sinais, como manchas e carocos (BARBOSA et al. 2014; FERREIRA et al. 2008).

Evidencia-se o0 quanto essa doenga marca esses corpos antes e ap6s o diagnostico

de cura. Nesse contexto visualizou-se o0 quanto o itinerario em busca do cuidado néo € linear e
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a necessidade de trabalhadores e 0s servigos se prepararem para atencdo qualificada a esses

usuarios do sistema de saude.

5.5 SEQUELAS PSICOLOGICAS CAUSADAS PELAS MARCAS NO CORPO APOS A
HANSENIASE “VOCE NAO TEM MAIS A HANSENIASE O QUE TEM SAO AS SEQUELAS E
NAO VAI ACABAR MAIS NUNCA”

As narrativas expressas dao conta de revelar a diversidade de traumas a que séo
submetidas as pessoas que ja tiveram diagndstico de hanseniase.

Eu fiquei quase na cadeira de rodas.... , quase me arrastando, € patinando, antes eu
SO sentia nos pés, eram muitas bolhas nas pernas. O certo é que eu t6 até agora
tomando remédios... doutor diz, vocé ndo tem mais a hanseniase o que tem sdo as
sequelas e ndo vai acabar mais nunca ... de uns tempos para cad melhorou é doendo é
aquele fogo nos pé agora ndo sé que a dor é doida sabe aquela dor nojenta, que
queima igual pimenta. Fico imaginando quem era eu pra trabalhar”(P1).

“eu tenho consultas de 30 e 30 dias para ver a questdo porque como eu tomo
prednisona por conta desses n6dulos pode ter alguma preocupagdo alguma coisas né
no futuro principalmente nos 0ssos né entdo por isso ainda sou acompanhado pelo
médico... se eu fizer algum esforco né ai elas ficam bem inflamadas ai eu dou febre
ai fico as vezes com dor de cabeca e obrigado tomar uma dose maior ai elas
passam” (P2).

“Ai eu fiquei com meus pés dormentes, ainda hoje é dormente olhe aqui tudo
dormente e estourou veia por todo lado, veja aqui como é que fica, ai o doutor disse
rapaz isso ai é pro resto da vida, porque atrofiou seus nervos, vocé ndo teve dieta
durante o tratamento, mas eu sempre fui assim era tomando os comprimidos e
trabalhando. Eu ando assim de vez em quando patinando, porque se eu pisar em uma
pedrinha é uma dor horrivel entendeu, os pés é dormente, esquenta e doéi. Na
verdade ¢é assim se tiver deitado ddi, se eu sentado ddi e se eu tiver trabalhando
também doi, por isso tanto faz...¢ aquela dor sorrateira ”’(P3).

“Meu primeiro tratamento foi em 2013, mas como as lesdes ndo sumiram fiquei
muito preocupado e procurei outro profissional que me encaminhou para reiniciar o
tratamento em 2016 (P7).

As sequelas fisicas e psicoldgicas foram referenciadas pelos entrevistados, no
entanto, ndo foi possivel identificar em suas falas a prevencdo das consequéncias da doenca
pelo servigco de saude. As principais deformidades encontradas foram a médo em garra, o0 pé
equino varo (pé caido) que estdo associadas ao comprometimento dos nervos. Visto que, a
prevencdo de incapacidades em hanseniase inclui conjunto de medidas visando evitar a
ocorréncia de danos fisicos, emocionais e socioecondémicos. Entretanto, no caso de danos ja
existentes, a prevencao significa adotar medidas que visam evitar complicagdes e que devem
ser extensivas ao periodo de alta e pos-cura (BRASIL, 2016).

No municipio onde foi realizada a pesquisa ndo conta com servico de referéncia,
sendo essa atengdo aos pacientes com hanseniase realizado pelos profissionais da estratégia de

salde da familia. Evidencia-se que a prevengdo e o tratamento das incapacidades fisicas
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devem ser realizados pelas unidades de saude, mediante utilizacdo de técnicas simples como:
educacdo em saude, exercicios preventivos, adaptacbes de calcados, adaptacdes de
instrumentos de trabalho e cuidados com os olhos (BRASIL, 2016; ALVES; FERREIRA;
FERREIRA, 2014). Exceto nos casos de incapacidade fisica que requererem técnicas
complexas devem ser encaminhados aos servigos especializados ou servigos gerais de
reabilitacéo.

Nessa perspectiva o enfermeiro tem atuacdo primordial nas acdes de controle da
hanseniase, tanto para construir um bom relacionamento entre profissionais e usuarios, como
para manter a dignidade humana do portador, contribuindo para a preservacdo de sua
autoestima, evitando a desesperanca e favorecendo o éxito da reabilitacéo.

A peregrinacdo do paciente até chegar ao diagnostico foi tardia ou o
acompanhamento foi inadequado, quando ha presenca de incapacidades e deformidades
causadas pela hanseniase, ou seja, deve-se reconhecer por todos 0s seguimentos da salde que
a prevencdo e a recuperacdo das inabilidades fisicas, psiquicas, durante e ap6s o tratamento,
bem como a reinser¢do social da pessoa acometida de seus contatos e coabitantes séo
importantes e necessarias.

O certo é que é no contexto em que vivemos que adquirimos a nossa identidade,
que aprendemos a nos comunicar e interpretar a realidade dando sentido aos simbolos,
imagens e & maneira como as pessoas ao nosso redor agem e se relacionam conosco. De
forma que o corpo marcado pela hanseniase pode ser encarado como a antitese do ideal
corporal moderno, pelas sequelas que exterioriza e pelo medo do contagio (PALMEIRA,
2011).

Ainda para a autora supracitada as representagdes sobre a doenca estdo
diretamente imbricadas com a estrutura social, ja que estdo marcadas socialmente pelas
condicbes e 0 contexto nos quais emergem, uma vez que, o adoecimento adquire um
significado para o doente construido a partir de vivéncias individuais e do convivio com a

doenca.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Os itinerdrios mostraram uma realidade com auséncia da busca ativa, a
vulnerabilidade nas avaliacbes de incapacidades, o estigma ainda persistente, a situacédo
socioeconémica dos pacientes acometidos e a fragilidade da organizacdo dos servicos locais
de saude, onde faltam analisar os indicadores de morbidade, bem como educacéo permanente
para a atuacao dos trabalhadores das equipes da atengdo bésica.

Ao mesmo tempo, nos fez experimentar um pouco as marcas terriveis que esta
doenca pode trazer. Este teve como largada o ouvir, ver e sentir as realidades das pessoas que
tiveram hanseniase e compreender como foi seu percurso em busca do diagnéstico e
tratamento.

A busca por essa compreensdo foi realizada através das analises das falas dos
usuarios respondentes, que nos possibilitou afirmar que esse percurso foi longo para a maioria
dos entrevistados, variando de 5 meses a 3 anos até a definicdo do diagndstico. Onde o
servico de saude ndo oferece estrutura para os profissionais confirmarem o diagnéstico no
municipio de origem do paciente. Essa falta de estrutura comeca pelo principal exame capaz
de fechar o diagnostico da doenca, ressaltando a sua importancia ap6s exame fisico e
dermatoneuroldgico. A caréncia deste faz com que as pessoas busquem outro estado para a
sua realizagdo ou busquem alternativas como a rede privada para obter a definicdo da doenca.

Ao interpretar a trajetdria dos pacientes foi identificado como redes assistenciais
formais: as unidades basicas de saude do municipio, os agentes comunitarios de salde, 0s
profissionais da estratégia de satde da familia, bem como as clinicas privadas e a FUNASA.
Essas instituicdes foram fundamentais ao apoiar 0s usuarios e suas demandas por assisténcia.

Ao fazer referéncia as redes de apoio social, podemos apontar os familiares (pais,
mées, avos, netos, sobrinhos, filhos e cdnjuges), entre outros. Essa rede é formada desde o
momento da suspeita até o pos-alta, nas falas dos entrevistados essa rede de apoio foi
essencial para a adesdo ao tratamento e conclusdo do mesmo. Pode-se dizer que € uma rede
produzida com significados e sentidos singularizados por cada pessoa que sem perceber
ingressou em algum ponto e foi tecendo uma arquitetura propria na itinerancia.

Os determinantes identificados que levaram as pessoas ao diagndéstico tardio,
dentre eles estdo: a baixa escolaridade das pessoas acometidas, refletida pela falta de
conhecimento da doenga e consequentemente a dificuldade de interpretagdo dos sinais e

sintomas da hanseniase (mancha de pano branco, micose, impingem), condicGes
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socioecondmicas das familias, nimero de pessoas nos domicilios, falta de busca ativa por
meio de exame de coletividade, exame dos contatos intradomiciliares e coabitantes sociais e
residentes, bem como dos casos suspeitos, pois a maioria dos pacientes teve como modo de
deteccdo a demanda espontanea, condicionantes dos modos de vida dos usuarios.

Além disso, a baixa resolutividade nos servicos locais levaram esses pacientes
com suspeita da doenga a procurar outros servicos fora do seu estado para terem suas
necessidades atendidas, que muitas vezes foram postergadas suspeitas inconclusivas, que
acabavam mascarando a doenca ao ser confundida com outras dermatoses, isso foi
intensificado devido a falta de um servico de referéncia e contrarreferéncia ou equipe
capacitada e treinada para dar apoio aos profissionais das equipes da estratégia da familia.

No municipio cenario da pesquisa, bem como no estado do Maranhdo as agdes de
combate e controle da hanseniase necessitam de reformulacbes que busquem a relacdo entre
as atividades operacionais, indicadores epidemioldgicos, fatores de risco, situacBes de
vulnerabilidade em concordéncia com as reais necessidades de cada regiéo.

As formas utilizadas pelos usuarios para a producdo e gerenciamento do cuidado
da hanseniase sdo contrarias as preconizadas pelo ministério da saude, pois os relatos
mostraram que 0 pouco conhecimento sobre a doenca € por meio de outras pessoas
acometidas pela hanseniase, pois a pesquisa de campo e analise dos conteidos nos permitiu
ter contato com uma realidade e com aspectos a serem repensados, pois a relagdo existente
entre 0s usuarios e as acdes de promocao da saude realizadas pelos servigos de salde inexiste,
sendo significativa nas falas dos entrevistados. Neste sentido, é de suma importancia trabalhar
as acOes educativas e de forma interdisciplinar, adequando a realidade de cada localidade,
bairro, em especial, os individuos acometidos pela enfermidade.

Por fim, os itinerarios terapéuticos permitiram evidenciar uma série de lacunas do
servico de salde como: auséncia de equipe multidisciplinar de referéncia, falta de suporte
para exames essenciais ao diagnostico, que dificultam cuidar das pessoas de modo integral e

equanime, impossibilitando avancar no exercicio da cidadania de todas as pessoas.
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APENDICE A — Roteiro de entrevista

Identificacéo

Bardo de Grajal-MA de de2018 Entrevista N°:

NUmMero de pess0as NO AOMICHIO..........cciiiriiiieiiiiece e

NUMEIO B COMOUOS. ... .ottt e e e e e e e e e et e e e e e e e e e e e e e e e e e e e aeennees

Questdes Disparadoras

Vocé pode me falar sobre como foi a busca para saber da sua doencga?

Vocé pode me falar sobre o caminho que percorreu para ser cuidado?
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APENDICE B - Termo de consentimento livre e esclarecido

Prezado (a) Senhor (a)

Vocé (a) esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa: ITINERARIOS
TERAPEUTICOS DE PESSOAS COM HANSENIASE MULTIBACILAR. Os objetivos
deste estudo consistem em: Compreender os itinerérios terapéuticos de pessoas com
hanseniase Multibacilar, bem como descrever o caminho percorrido pelo paciente na sua
busca por tratamento da doenca, identificar as redes assistenciais formais ou de apoio social,
conhecer os determinantes que levaram ao diagnostico tardio e relatar as formas utilizadas
pelos usudrios para a producao e gerenciamento do cuidado da hanseniase.

Caso voceé autorize, vocé ir&: participar da entrevista para narrar sua trajetoria em busca
do diagndstico para hanseniase, que tera a duracdo que Vocé necessitar para contar seu
itinerario. Os riscos do estudo serdo o desconforto gerado pelas lembrancas que possam ser
geradoras de sofrimento ou sentimentos ruins e ainda a perda de tempo do voluntério, ja que a
entrevista se dara em profundidade. A entrevista seré parada e sua continuacdo se dara a partir
de sua sugestdo. Os beneficios do estudo serdo a possibilidade de redirecionar a gestdo sobre
as acdes e o cuidado prestado pelas equipes de saude da familia no combate e controle da
hanseniase.

A sua participacdo sera espontanea e voluntaria. Caso aceite, e em algum momento
quiser desistir, terd a liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento, sem trazer
prejuizos em sua relacdo com o pesquisador, ou com seu empregou e/ou instituicdo, onde
recebe ou recebeu cuidados de satde. Também esclarecemos que as informacdes obtidas
serdo analisadas e as suas respostas nao serdo divulgadas de forma a possibilitar a identificagéo.

Informo que o Senhor (a) tem a garantia de acesso, em qualquer etapa do estudo. A
qualquer momento poderemos esclarecer eventuais ddvidas. Caso necessite vocé podera ter
acesso ao responsavel pela pesquisa para esclarecimento de eventuais davidas. O principal
investigador é Maria Rocineide Ferreira da Silva e o investigador assistente e Eliziane
Oliveira de Lima. Poderdo ser encontradas no endereco: Avenida Dr. Silas Munguba, 1700,
Campus do lItaperi, Fortaleza — CE, CEP: 60714-903 fone: (85) 3101-9826. Elas atendem nos
telefones: (85) 996613-3221 e (89) 99975-5814; e respondem aos e-mails enviados para:

rocineideferreira@gmail.com eliziane_oliveira29@hotmail.com, respectivamente.

Eliziane Oliveira de Lima
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Mestranda em Saude Coletiva — Universidade Estadual do Ceara-UECE
Fone : 89-99975-5814/99415-9442

Ciente e de acordo com 0 que foi exposto,

.................................................................................................................................. ,estou de
acordo em participar deste estudo, assinando este consentimento em duas vias, ficando com a

posse de uma delas.

Local e data



APENDICE C — Carta de anuéncia e termo de anuéncia
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ANEXO A- Parecer consubstanciado do CEP

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO £ PlataPorma
CEARA - UECE ‘%oﬂ

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ITINERARIOS TERAPEUTICOS DE PESSOAS COM HANSENIASE MULTIBACILAR
Pesquisador: ELIZIANE OLIVEIRA DE LIMA

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 82433518.2.0000.5534

Instituigao Proponente: Programa de Mestrado Académico em Saude Publica

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Numero do Parecer: 2.527.964

Apresentagao do Projeto:

Trata-se de um estudo sobre a hanseniase que & uma doenga infecciosa, cronica que permanece como
um grave problema de salde publica no Brasil. O diagnostico da hanseniase & basicamente clinico e deve
ser realizado essencialmente nos servigos de Atencio Basica de Salde, por meio do exame
dermatoneurolégico, com o objetivo de identificar lesGes ou areas de pele com alteragdo de sensibilidade
efou comprometimento de nervos periféricos. O itinerario terapéutico € um importante meio para
compreender as demandas em saude das pessoas, podendo ser entendido como a busca de cuidados
terapéuticos pelos individuos (GERHARDT, 20068).0 estudo tem como objetivo compreender os itinerarios
terapéuticos de pessoas com Hanseniase Multibacilar. Trata-se de um estudo com abordagem qualitativa,
que sera realizado no municipio de Bardo de Grajall, Estado do Maranh3o, que esta situado no leste
maranhense Os Participantes da pesquisa serdo pessoas que foram infectadas pela hanseniase com

Enderego:  Av. Sias Munguba, 1700

Balrro: Itaper CEP: 650.714-903
UF: CE Municiplo: FORTALEZA
Telefone: (35)3101-3890 Fax: (85)3101-9305 E-mali: cep@ueca.br

Pigne 01 de 04
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UNIVERSIDADE ESTADUAL DO
CEARA - UECE

classificagao operacional multibacilar, cadastrados no Sistema de Informacgao de Agravoes de Notificagao
SINAN, entre os anos de 2001 a 2015, que fizeram tratamento de hanseniase neste municipio. Nesse
intervalo foram notificados 224 casos novos de hanseniase no referido municipio, totalizando 108 casos
multibacilares. A producao dos dados ocorrera nos meses de abril a junho de 2018 e sera realizada por
meio de entrevista aberta e em profundidade, e acontecera em dois encontres. O tratamento dos dados,
sera submetide a analise de conteddo tematica de Minayo. Projeto segue em trémite ético.

Continuagio do Parecer: 2 527984

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Compreender os itineranos terapéuticos de pessoas com Hanseniase Multibacilar,

Objetivo Secundario:

Descrever o caminho percorrido pelo usuano do sistema dnico de saude na sua busca por tratamento da
doenca;ldentificar as redes assistenciais

formais ou de apoio sacial, Conhecer os determinantes que levaram ao diagnostico tardio. Relatar as formas
utilizadas pelos usuarios para a

produgao e gerenciamento do cuidado da hanseniase.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos do estudo serdo o desconforto gerado pelas lembrangas que possam ser geradoras de sofrimento
ou sentimentos ruins e ainda a perda de

tempo do voluntario, j@ que a entrevista se dara em profundidade. A entrevista sera parada e sua
continuacdo se dara a partir de sua sugestao.

Beneficios:

Os beneficios do estudo serao a possibilidade de redirecionar a gestao sobre as acgdes e o cuidado prestado
pelas equipes de satude da familia no

combate e controle da hanseniase.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:
Projeto de pesquisa relevante, pois podera subsidiar novas estratégias para as acoes de combate e

Enderego: Av, Silas Munguba, 1700

Bairro: itapen CEP: §0,714-903
UF: CE Municipio: FORTALEZA
Telefone: (85)3101-9890 Fax: (85)3101-9908 E-mail: cep@uece br

Pagna 02 de 4
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Continuagio do Parecer: 2527 2864

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO

asil :

controle da hanseniase. Metodologia do projeto encontra-se coerente com o lipo de estudo proposto.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:
Apresenta todos os documentos obrigatorios

Recomendacoes:

Ao final da pesquisa encaminhar o relatério final.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Projeto aprovado,

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 02/03/2018 Aceito
do Projelo ROJETO 1059329 pdf 10:15.06
Outros Anuencia.pdf 25/02/2018 |ELIZIANE OLIVEIRA| Aceito

21:57:12 |DE LIMA
Orgamento ORCAMENTO. pdf 25/02/2018 |ELIZIANE OLIVEIRA| Aceito
21:35:12 |DELIMA
TCLE / Termos de | TermodeConsentimentoLivreeEsclarecid] 11/01/2018 [ELIZIANE OLIVEIRA| Aceito
Assentimento / o.pdf 11:29:15 |DE LIMA
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | ProjetodePesquisaMestradoUECE2017.| 11/01/2018 |ELIZIANE OLIVEIRA| Aceito
Brochura pdf 11:25:57 |DE LIMA
or
Cronograma CRONOGRAMA pdf 11/01/2018 |ELIZIANE OLIVEIRA| Aceito
11:10:19 | DE LIMA
Folha de Rosto Folhaderosto. pdf 11/01/2018 |ELIZIANE OLIVEIRA| Aceito
11.08:54 [DE LIMA
Situacao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
Nan
Enderego: Av, Silas Munguba, 1700
Bairro: tapern CEP: §0.714-803
UF: CE Municipio: FORTALEZA
Telefone: (85)3101-9890 Fax: (85)3101-9908 E-mail: cep@uece br

FORTALEZA., 06 de Margo de 2018

Assinado por:

ISAAC NETO GOES DA SILVA

(Coordenador)
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ANEXO B — Ficha de investigacdo de suspeita de recidiva

MINISTERIO DA SAUDE
SECRETARIA DE VIGILANCIA EM SAUDE
DEPARTAMENTO DE VIGILANCIA EM DOENCAS TRANSMISSIVEIS
COORDENACAD-GERAL DE HANSENIASE £ DOENGAS EM ELIMINAGAD

CGHOESVSNS [ Ficha de do de Recidwa
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Unidade de Saide
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ANEXO C — Formulario de avaliacdo do grau de incapacidade fisica no diagndstico e na alta

de PQT
MINISTERIO DA SAUDE
SECRETARIA DE VIGILANCIA EM SAUDE
DEPARTAMENTO DE VIGILANCIA EM DO TRANSMISSIVEIS
COORODENACAD-GERAL DE HANSENIASE E DOENGAS EM ELIMINAGAO
Nome do paciente:
Data de
Nascimento: J J SENAN:
Ocupacio;
Municipo: UF:
Data diagnostico / 1/ Class#icagdo Operacional( })PB ( )MB
Data Cura / !/
Grau Olhos Maos Pés
Forga muscular Forga muscular
das p&ipebras e A6 RS For?o:w:::dat
senstb.dade da preservadas preservada
comes E E
ptesenévadas Sensibilidade Sensdilidade
0 palmar: sente o antar. sente ©
Contam =4 monofiamento 2g pr:-uonoﬁlamema
::;;a ' (ss) ou o toque 2g (lilas) ou ©
acuo 1 ® ::05 da porita de toque da ponts
.1 ou B caneta de caneta
esferografica esferografica
Diminuicao da
Diminuiciio da Diminuicio da forga muscular

forgca muscular

forca muscular

dos pés sem

das pailpebras &as mbos sem deficiéncias
sem deficiéncias deficiéncias visiveis
visiveis visiveis EMNOU
E/OU ENO
- U Alteracdo da
nuicaoc ou Alteracio da sensibilidade
perda da sensibilidade plantar. nic
sensibilidade da palmar naio sente o
cormea: resposia sente o monofiamento
demorada ou monofiamento 2g 2g (lilas)ou o
ausente ao toque (H&3) Ou O 1oque toque da ponta
do fio Gental ou da ponta de ce caneta
diminuwcac! caneta esferografica
ausancia do esferograflica

piscar




Deficiéncia (s)
visivel (eis)
causadas pela
nanseniase,
como: lagoftaimo;
octrépso, entrdpio;
triquiase;
opacidade
2 cormeana central,
iridoeciclite
E/OU

N&o conta dedos

Deficiéncia (s)
visivel (eis)
causadas pela
hanseniase.
cCOmo:. ganas,

ossea. atrofia
muscular, mao
caida, contratura,

Deficiéncia (s)
visivel (eis)
causadas pela
hanseniase,
como: garnas,
reabsorcao
ossea, atrofia

. contratura
a 8 metros ou feridas -
acuidade visual < feridas
0.1 ou 8:60,
excluidas outras
causas.

MAIOR GRAU {a) (b) MAIOR GRAU (c} | {d}) | MAIOR GRAU @ | ®

OLHOS MAOS PES

Grau de Incapacidades NO DIAGNOSTICO

Gi( )0 ¢ )1
(valor de 0-12)

Grau de Incapacidades NA ALTA PQT
y2 () N&o avaliado

Gt:( )0 ()7 (
(vaior Se 0-12)

12 { } Nao avasado

Data da avaliagio: !/
Soma OMP (azbic+desf)=

Dats da avaliagdo: !
Somsa OMP (a+bécrdiedf)=

J

!

MAssinatura e carimbo avaliador:
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ANEXO D - Formulério para avaliacdo neuroldgica simplificada

MIMNISTEFROO DA SAUDE
Secrutana de Vigildncis em 8 ch
Departarmento de Vigiténcia em D Issivel

Coordenacdo Geral de Hanseniase ¢ w de Eliminacso

FORMULARIO PARA AVALIACAO NEUROLOGICA SIMPLIFICADA
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o
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