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RESUMO

Na incidéncia mundial de hanseniase o Brasil é o segundo pais das Ameéricas e o Piaui
(Pl) o quarto estado brasileiro. Ao longo dos séculos e mesmo com a poliquimioterapia
ambulatorial persistem agravantes como estigma social, o diagnostico tardio, as incapacidades
fisicas e as reagdes hansénicas durante e ap6s o longo tratamento. Este trabalho objetivou
compreender a experiéncia do adoecimento de pacientes com hanseniase multibacilar (MB) que
desenvolveram reacdo hansénica durante o tratamento. Método e Resultados: Um estudo de
revisdo integrativa evidenciou predominio de publica¢des em 2015, quantitativos e nivel de
evidéncia Il. Foram fatores associados ao desenvolvimento de reagdes hansénicas: sexo
masculino, carga bacilar aumentada, a forma MB da hanseniase, niveis elevados de citocinas
como IL6 e comorbidades. Observou-se escassez de estudos com método qualitativo sobre a
temaética, e a pertinéncia da capacitacdo da equipe de salde no diagndstico precoce, tratamento
adequado e prevencdo das incapacidades fisicas associadas as rea¢es hansénicas. O segundo
estudo de abordagem qualitativa, entrevistou treze pacientes de hanseniase MB que
apresentaram reacdo hansénica, de 2009 a 2019, em uma UBS de Teresina, PI. Os pacientes de
34 a 57 anos, renda < 1SM, casados, catolicos, com episodio reacional tipo 1 a partir do sexto
més de tratamento, tratados com prednisona, sendo oito homens. ldentificaram-se oito
categorias temaéticas e quinze significantes: Sinais e sintomas da reacdo hansénica (dores,
dorméncia, queimacao, carocos, escurecimento da pele); mudancas/restricdo no consumo de
bebidas alcodlicas e ingestdo alimentar; restricdo a exposicao solar; modificacdes na relacdo
com o trabalho (demitir-se, limitacdo por sequela); relacdo familiar (apoio de familiares que ja
tiveram hanseniase); religiosidade e resiliéncia (otimismo, fé, esperanca); estigma (preconceito,
tristeza) e relacdo social (medo de contaminar, vergonha). Os pacientes narraram sofrimento
ocasionado pela exacerbacdo expressa pelas reacbes hansénicas. As dores fisicas, o
escurecimento da pele e ardéncia pela exposicao solar limitaram a interagéo social laboral e de
lazer. Em conjunto com o medo do contagio e a vergonha restringiram e isolaram os pacientes,
reduzindo a autoestima, a renda e perpetuando o estigma na sociedade. Deve-se sensibilizar
profissionais de salde para a integralidade e continuidade da assisténcia pos alta com cura da
hanseniase com reacfes hansénicas, sdo necessarias atividades de promocéo da saude para
pacientes e sociedade esclarecendo o carater inflamatorio das reagdes para minimizar o estigma
e estimular o autocuidado.
Palavras-chave: Hanseniase. Hanseniase Multibacilar. Reacdo hansénica. Fatores de risco.

Experiéncia de vida.



ABSTRACT

In the worldwide incidence of leprosy, Brazil is the second country in the Americas and
Piaui (Pl) the fourth Brazilian state. Over the centuries and even with outpatient
polychemotherapy, aggravating factors such as social stigma, late diagnosis, physical
disabilities and leprosy reactions persist during and after long treatment. This study aimed to
understand the illness experience of patients with multibacillary leprosy (MB) who developed
leprosy reaction during treatment. Method and Results: An integrative review study showed a
predominance of publications in 2015, quantitative and level of evidence Il. Factors associated
with the development of leprosy reactions were: male gender, increased bacillary load, the MB
form of leprosy, high levels of cytokines such as IL6 and comorbidities. There was a scarcity
of studies with a qualitative method on the subject, and the relevance of training the health team
in early diagnosis, adequate treatment and prevention of physical disabilities associated with
leprosy reactions. The second study with a qualitative approach, interviewed thirteen MB
leprosy patients who presented leprosy reaction, from 2009 to 2019, in a UBS in Teresina, PI.
Patients aged 34 to 57 years, income < 1SM, married, Catholic, with a type 1 reaction episode
from the sixth month of treatment, treated with prednisone, being eight men. Eight thematic
categories and fifteen significant ones were identified: Signs and symptoms of the leprosy
reaction (pain, numbness, burning, lumps, skin darkening); changes/restriction in alcohol
consumption and food intake; restriction to sun exposure; changes in the relation-ship with
work (resigning, limitation due to sequelae); family relationship (support from family members
who have already had leprosy); religiosity and resilience (optimism, faith, hope); stigma
(prejudice, sadness) and social relationship (fear of contaminating, shame). Patients reported
suffering caused by the exacerbation expressed by leprosy reactions. Physical pain, skin
darkening and burning from sun exposure limited social interaction at work and at leisure.
Together with the fear of contagion and shame, they restricted and isolated patients, reducing
self-esteem, income and perpetuating stigma in society. Health professionals should be
sensitized to the comprehensiveness and continuity of post-discharge care with a cure for
leprosy with leprosy reactions, health promotion activities are needed for patients and society,
clarifying the inflammatory character of the reactions to minimize stigma and encourage self-
care.

Keywords: Leprosy. Leprosy Multibacillary. Risk Factors. Life Change Events.
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1 INTRODUCAO

A hanseniase € uma doenca milenar que permanece em evidéncia na atualidade,
embora, note-se avancos no seu controle nas ultimas décadas, em termos mundiais constitui
ainda um desafio. Esta relacionada a vulnerabilidade social e por isso com maior incidéncia em
paises em desenvolvimento, sendo considerada uma doenca negligenciada (ARAUJO, 2017).

Em 2019 de acordo com a Organizacdo Mundial de Satude (OMS) ocorreram 202.185
novos casos de hanseniase no Mundo e no Brasil foram notificados 27.864, ocupando o segundo
lugar entre os paises em nimero de casos, sendo considerado um pais de alta carga bacilar, atrés
somente da india (OMS, 2020).

Na atualidade, o ultimo boletim epidemioldgico do Ministério da Saude (MS) apontou
a taxa de deteccdo de casos novos de hanseniase no periodo de 2010 a 2019, com reducéo de
37,7% passando de 18,2 em 2010 para 13,2 por 100 mil habitantes em 2019. Todas as regides
brasileiras apresentaram reducdo na taxa de detec¢do, porém notéaveis variacdes ocorreram nas
regides Norte, Nordeste e Centro-Oeste (BRASIL, 2021a). O Piaui registrou 904 casos novos
entre 2001 e 2016 e taxa de deteccdo de 28,04 por 100.000 hab., acima da média nacional e
Teresina 331 novos casos por 100.000 hab., com taxa de detecgéo geral de 38,85 por 100 mil
habitantes, constituindo regido de grande endemicidade (INTEGRA HANS PI, 2016).

A transmissdo se da pelo bacilo Mycobacterium leprae, através das vias aéreas
superiores, afetando a pele e nervos periféricos manifestando-se por manchas com alteracdo na
sensibilidade da pele. Também pode manifestar-se sem manchas e acometer nervos periféricos,
principalmente das maos e pés, com alto potencial de causar lesdes neurais (BRASIL, 2016a).

De acordo com a forma clinica a hanseniase pode ser classificada conforme
determinado no Congresso em Madri em 1953, como as formas: tuberculéide, indeterminada,
vichowiana e dimorfa, as quais vdo se manifestar de acordo com a resposta imunolégica de
cada individuo (OPROMOLLA et al., 2000). Para operacionalizar e simplificar o diagnostico
e tratamento o MS, implantou uma nova classificacdo na qual as formas tuberculdide e
indeterminada foram denominadas de paucibacilar (PB) e as vichowiana e dimorfa de
multibacilar (MB) (BRASIL, 2017).

Sé&o consideradas PB, as pessoas que apresentam até 5 manchas na pele e MB as que
possuem mais de 5 manchas (BRASIL, 2016b), na préatica ocorrem as exce¢des. Levamos em
consideracdo também a extensao e caracteristicas das lesdes, podendo uma pessoa com apenas
uma lesdo extensa com bordas infiltradas ser classificada como MB, ou nédo apresentar manchas

e ter acometimento de tronco nervoso e ser também classificada como MB.
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No que se refere ao manejo clinico da hanseniase 0 MS adotou a poliquimioterapia
(PQT) como unico esquema para o tratamento no Brasil, com utilizagdo das drogas: rifampcina
(600mg), dapsona (100mg) e clofazimina (50mg). No tratamento PB, utiliza-se 6 doses mensais
supervisionadas de rifampcina com dapsona e dose diéria de dapsona, no MB sdo 12 doses
mensais supervisionadas de rifampcina com dapsona e clofazimina e doses diérias de dapsona
com clofazimina e estes tratamentos podem ser feitos em regime ambulatorial e é gratuito
(BRASIL, 2017). Em 2020, estava previsto a implantacdo de novo tratamento com acréscimo
da clofazimina no tratamento dos casos PB, mas em virtude do cenario da pandemia por covid
19 em 2020, a OMS teve dificuldade em manter o estoque para PQT de MB, retardando essa
implantagdo (BRASIL, 2021a).

Neste percurso do tratamento da hanseniase, alguns fatores como: a cultura, as crencas,
a condicdo socioecondmica, os efeitos adversos dos medicamentos, as reacdes hansénicas, o
preconceito e o estigma social, entre outros, podem contribuir para a ndo adeséo ao tratamento
bem como para o abandono (LIRA et al., 2005).

Ha de se considerar que apesar da hanseniase ser uma doenca tratavel e curavel, o
enfrentamento dessa patologia provoca grande impacto na vida dessas pessoas, interferindo em
seu cotidiano. Os pacientes vivem com a ameaga do preconceito, vergonha, medo das
deformidades fisicas, das interferéncias nas relacfes de trabalho e também das dores fisicas e
psicologicas (GONCALVES et al., 2018).

Um dos grandes problemas fisicos e psicoldgicos enfrentados pelas pessoas
acometidas pela hanseniase é o sofrimento com as reacfes hansénicas. Estas sao caracterizadas
como processos imunoinflamatérios locais ou sistémico, podem ocorrer antes, durante ou apos
o0 tratamento. Estas reagdes sdo classificadas em reacgdes tipo 1 ou reacédo reversa e as reagoes
do tipo 2 ou eritema nodoso hansénico, sendo estes episddios reacionais comuns e necessitam

de intervencao rapida para evitar complicacbes (ANDRADE; NERY, 2017).
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2 SITUACAO PROBLEMA E QUESTAO DE INVESTIGACAO

Diante do quadro de endemicidade no Estado do Piaui e na cidade de Teresina, atuando
como enfermeira da Aten¢ao Primaria em Saude (APS), na Estratégia Satde da Familia (ESF),
pude observar durante a prestacdo dos cuidados e acompanhamento do tratamento da
hanseniase, conflitos e o sofrimento associado as reagdes hansénicas dos pacientes submetidos
ao tratamento da hanseniase. Isto ocorria tanto nas consultas mensais para dispensacao da
medicacdo para o tratamento da hanseniase, quanto das reagdes hansénicas, onde ¢ o enfermeiro
o profissional que mais percebe essas angustias por estar em contato mais proximo dos
pacientes.

Este problema relevante despertou a curiosidade de conhecer melhor essa vivéncia
dos pacientes neste determinado momento de adoecimento, visto poder subsidiar intervengdes
eficazes na prestagdo dos cuidados e propiciar melhor qualidade de vida.

Assim, o presente estudo procurou responder a seguinte questdo de investigagdo:
Como os pacientes com hanseniase multibacilar vivenciam as reagdes hansénicas? As reacdes
hansénicas podem influenciar no comportamento dos pacientes podendo ocasionar problemas

fisicos, sociais e ou psicoldgicos?

2.1 JUSTIFICATIVA

Diante da realidade e a vivéncia como Enfermeira da ESF ha 14 anos, no Municipio
de Teresina - Piaui, desenvolvo os programas preconizado pelo MS, executados na Atengao
Priméria de Satde (APS) e entre eles o programa de Vigilancia, atengdao e eliminacao da
hanseniase. Atuo especificamente em uma equipe da zona leste — sudeste da capital, a qual
encontra-se alocada juntamente com mais cinco equipes da ESF em uma Unidade Bésica de
Satde (UBS) e abrange uma area considerada endémica para casos de hanseniase nessa regiao.

Nos atendimentos didrios € comum o nosso acompanhamento de casos de hanseniase
e nesse contato proximo e prolongado muitas vezes cria-se um vinculo entre enfermeiro e
paciente, o que nos permite observar alguns fendomenos no que se refere ao tratamento, a
evolugdo da doenca e as possiveis complicacdes que surgem durante ou apos o tratamento. Foi
nesse contexto que passei a observar o quao estava se tornando comum o desenvolvimento de
reagdes hansénicas em pacientes durante o tratamento e principalmente aqueles com a forma
MB da doenga.

A partir desse olhar e movida pela curiosidade e necessidade de aprofundamento do
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tema, pude perceber o quanto estes pacientes ainda sentem os efeitos da estigmatizacdo da
doenca e o quanto ¢ dificil sua convivéncia com o tratamento da hanseniase e principalmente
quando sdao acometidos por alguma reacao hansénica. Tal preocupacao acentuou-se por saber
que essas reagoes estdo acontecendo em quase todos os pacientes acometidos pela forma MB
da doenca, antes, durante ou apds o tratamento. Diante desse quadro, surgem algumas davidas
por parte do paciente, como: a incerteza da cura, o medo da convivéncia familiar e social; a
preocupacdo com sua aparéncia fisica; a angustia do tratamento prolongado da hanseniase
associado a introdu¢ao de novas medicagdes para tratar as reagdes hansénicas; a vergonha da
elevada frequéncia ao posto de satide e por depararem-se com pessoas de sua vizinhanga, além
da preocupacdo dessas pessoas com o seu sofrimento ou seja, as dores fisicas e psiquicas.
Todos esses problemas de cunho emocional e social culminam por refletir na familia e nos
demais aspectos de qualidade de vida.

Busca recente por referéncias bibliograficas sobre este tema revelou uma lacuna de
estudos de cunho qualitativo. Predominaram produgdes cientificas, como: artigos, teses e
dissertacdes, relativas a hanseniase com foco mais voltado ao seu surgimento, evolugdo
historica, politicas publicas, epidemiologia, distribuicdo espacial, diagnoéstico, tratamento,
abandono de tratamento e também reagdes hansénicas, nas quais predominam abordagem
quantitativa ou revisao de literatura. Trabalhos com método qualitativo abordaram estigma e
preconceitos sociais, majoritariamente sem abordar as reacdes hansénicas.

Desta forma, considero relevante uma visdo qualitativa sobre as reagdes hansénicas,
trazendo a subjetividade ao tema e contribuir como fonte de pesquisa na compreensdo do
contexto social e cultural para melhor intervir com os cuidados durante ou apos o tratamento
de forma individualizada e qualificada a fim de ajuda-los a encarar a patologia de forma mais

branda e com melhor qualidade de vida.

2.2 PRESSUPOSTOS

Supde-se que na pratica ha possibilidade de atuar junto a essa populacdo, conhecendo
melhor, de forma individualizada, suas angustias, anseios, ocupacao, dentre outros fatores e
assim tragar planos que contribuam para o seu bem-estar biopsico-social. Informagdes deste
estudo podem subsidiar a prevenc¢do, promog¢ao e recuperacao da satide de pacientes acometidos
pela hanseniase MB que apresentam reacdes hansénicas, visando o auto cuidado, a boa

aceitagdo do tratamento e a melhoria na qualidade de vida.
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3 OBJETIVOS
3.1. OBJETIVO GERAL

Compreender a experiéncia do adoecimento de pacientes com hanseniase multibacilar

que desenvolveram reacdo hansénica durante o tratamento da doenca.

3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

¢ Revisar as evidéncias cientificas acerca dos fatores associados aos episodios reacionais;

e Descrever e analisar as experiéncias do adoecimento de pacientes com hanseniase
multibacilar que apresentaram reacdo hansénica durante o tratamento e se as reacdes
influenciaram no comportamento dos pacientes relativos a problemas fisicos, sociais e ou

psicologicos.



18

4 REVISAO DA LITERATURA

4.1 ASPECTOS HISTORICOS, CONCEITUAIS E EPIDEMIOLOGICOS DA
HANSENIASE

A hanseniase surgiu primeiramente na Africa Oriental e Oriente Médio alcangando
novos territérios conforme as migracGes da humanidade. Datada desde os templos biblicos e
designada como lepra, era conhecida ha cerca de 3 a 4 mil anos nos territorios da China, Japédo
e India. Foram encontrados registros em papiros, que evidenciam a presenca da sintomatologia
da hanseniase, no Egito, h4 4.300 A.C. Salienta-se ainda, que a forma de nomear essa doenca
sofreu influéncia de varios povos o que dificulta precisar o ano de registro nas diferentes regides
(QUEIROZ; PUNTEL, 1997; ALVES; FERREIRA; FERREIRA, 2014; LASTORIA; ABREU,
2014).

Na India ha escritos conhecidos como o Sushraka Samhita, datados a 600 A.C., que
descrevem as manifestagbes clinicas da Hanseniase: tanto as alteracbes neuroldgicas
(hiperestesias, anestesia local), as deformidades fisicas, quanto as alteracdes cutaneas como as
ulceracdes. Os escritos Huang-ti encontrados na China nos séculos 8 a 3 A.C. também
descrevem a sintomatologia, tais como nodulos, ulceracfes cuténeas, a perda de sobrancelha,
deformidades em pés e nariz e deslocamentos de articulagBes. Na Palestina, em 1400-1300
A.C., foram descobertas através de escavacbes uma jarra com forma humana e face leonina
assemelhando-se a uma das caracteristicas desta doenca (DHARMENDRA, 1947; SKINESS,
CHANG, 1985; EIDT, 2004).

Acredita-se que a disseminacdo da hanseniase na Europa se deu no reinado de
Alexandre o Grande, em 300 A.C., trazida pelas tropas com individuos contaminados durante
as campanhas na India. Na Grécia, Arataeus descreveu uma doenca que nomeou de elefantiase
devido a caracteristica da pele grossa semelhante a de um elefante e observou infiltragdes na
face que designou como facies leoninas. H4, também, relatos da sintomatologia da hanseniase
por Galeno. A hanseniase foi entdo disseminada por toda a Europa principalmente por soldados,
comerciantes e colonizadores infectados que circulavam nos territérios e eram mais expostos a
doenca. O periodo de maior deteccdo foi nos seculos X e XV (OPROMOLLA et al., 2000;
SANTOS, 2015).

A igreja catdlica no periodo da idade média estabeleceu regras para a prevengédo de
novos casos da lepra baseada na exclusdo social dos individuos portadores de hanseniase. Os

rituais conhecidos como Separatio Leprosarium muito semelhante ao rito realizado aos mortos,
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simulava o “enterro” e apontava ao individuo doente as regras de condutas a serem obedecidas.
O paciente perdia a sua antiga identidade e recebia a denominagdo de “leproso” sendo individuo
isolado do convivio com pessoas saudaveis. Este isolamento social dos portadores da
hanseniase contribuiu para estigma da doenca percebidos até na atualidade gerando preconceito,
isolamento social, abandono do tratamento e dificuldade no diagnéstico precoce do paciente
(MATTOS, 2002; GARBIN et al., 2015).

A chegada da hanseniase nas Américas ocorreu a partir das conquistas espanholas e
portuguesas nas descobertas do Novo Mundo e com o trafico de escravos africanos para esse
territorio, entre os séculos XVI e XVII. H& registros dos primeiros doentes na Colémbia de
origem espanhola e acredita-se que a disseminagdo nos Estados Unidos ocorreu com
colonizadores franceses (OPROMOLLA et al., 2000; SANTOS, 2015).

O termo hanseniase € uma homenagem ao médico noruegués Gerhard Henrik Armauer
Hansen, que identificou o agente etiolégico da doenca em 1873, configurando a primeira
evidéncia cientifica da doenca e do seu carater infecto-contagioso. A | Conferéncia
Internacional de Lepra ocorreu em 1897, em Berlim. Dentre as condutas recomendadas para
controle da doenca constavam: o isolamento do portador da hanseniase, acdes de notificacao
dos casos, vigilancia e observacdo rigorosa dos contatos (PANDYA, 2003; LASTORIA,
ABREU, 2014).

No Brasil a hanseniase configura-se um grave problema de satde puablica, que remete
ao contexto historico da doenca e a constante busca por medidas de controle. Nos primoérdios
da histdria brasileira, ndo existem relatos de hanseniase entre indigenas. Os nativos foram
descritos como saudaveis por Colombo, Pero Vaz de Caminha e Padre Manuel da Nobrega, em
cartas escritas na época. As doengas em geral e a Lepra, chegaram junto com os colonizadores,
e a sua expansao acompanhou o processo de exploracao territorial (QUEIROZ; PUNTEL, 1997;
UNDP, 2013).

Apos a colonizacdo portuguesa, os primeiros casos foram registrados em 1600, na
cidade do Rio de Janeiro, onde iniciaram-se as primeiras tentativas de eliminacdo da doenca,
contudo restringiram-se as construcfes de leprosarios e a pequena assisténcia prestada aos
doentes (OPROMOLLA et al., 2000).

Segundo Maurano (1950), a infec¢do hansénica acompanhou os caminhos percorridos
durante a colonizagcdo. Admite-se que, na segunda década do século XVIII, do estado de
Pernambuco, um centro agricola, atingiu os atuais estados da Paraiba, Alagoas, Cear3,
Maranhdo, Pard e Amazonas, pelo desenvolvimento dessas regides. Ao chegar na Bahia, com

pastores que migravam rumo a Minas Gerais, assolou a capital e interior, chegando ao Cear4,
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Piaui e Maranhdo. De Séo Paulo, ocorreu a disseminacdo pelos bandeirantes e aventureiros,
para os territérios de Mato Grosso e Goids até o Piaui, no qual fundaram vilas pela Serra Acima,
no Sul chegou ao Parana, Santa Catarina, Rio Grande do Sul até a coldnia do Sacramento.

Entre os séculos XVII a XIX, a atencéo foi voltada para a criagcdo de asilos, o primeiro
foi em 1714, em Recife e em seguida, foi inaugurado o Hospital dos L&zaros do Rio de Janeiro.
Nessa perspectiva, a doenga era tratada como incuravel e a assisténcia medica, de carater
caritativo. Cabe ressaltar, que os hospitais eram em sua maioria de cunho religioso, inexistindo
até o inicio do século XX, uma instituicdo de responsabilidade do Estado (ALVES;
FERREIRA; FERREIRA, 2014).

Durante o século XX, a base da profilaxia contra hanseniase no Brasil se concentrou
no isolamento compulsério, essa pratica influenciou a satde publica brasileira até os dias atuais.
O fim do isolamento dos leprosos foi anunciado pelo Ministério da Saide (MS), em 1962,
fazendo-se cumprir em todo o pais. Havendo apenas resisténcia do estado de So Paulo, devido
ao grande numero de hospitais de isolamento e por possuirem uma consolidada escola de
pesquisa em hanseniase (MACIEL et.al., 2008). Apesar do encerramento desta pratica em 1980,
as violacbes aos direitos humanos ainda persistiram, em que pese o fato do Brasil ter sido o
segundo pais no mundo a ser contra o isolamento compulsério (DOMINGUEZ, 2015;
SANTOS; FARIAS, 2015).

As principais medidas de controle da hanseniase no Brasil remetem ao inicio do século
XX, mediadas por instituicGes importantes para a salde publica, o Instituto Bacterioldgico de
Sdo Paulo, criado em 1892 e o Instituto Soroterapico Federal, no Rio de Janeiro, criado em
1900. Em 1920, por meio do Decreto n. 3.987, foi criado o Departamento Nacional de Salde
Publica (DNSP) no contexto da Reforma Carlos Chagas, que trouxe a profilaxia e orientagdes
sobre 0 combate a hanseniase no territdrio nacional (MACIEL; FERREIRA, 2014).

A terminologia utilizada atualmente para a Hanseniase teve inicio em 1976, sendo
anteriormente denominada de “lepra”. Essa mudanca foi principalmente devida ao estigma
associado a hanseniase e compartilhado pela populacdo (SANTOS et al., 2011; VAN BRAKEL
etal., 2012).

No Brasil foram implementadas politicas, campanhas e diretrizes para o controle da
doenca, especialmente apds a implementacdo do Plano Nacional de Eliminagdo da Hanseniase,
através da poliquimioterapia, diagnéstico e tratamento precoces dos novos casos. Foi obtido
alta por cura em 80% dos casos que iniciaram o tratamento e uma redugdo na prevaléncia de
15% a 20% ao ano. Outro marco fundamental para combate a doenca foram as diretrizes para

prevencdo, diagndstico e tratamento da doenca, ndo mais somente em nivel hospitalar, mas com
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descentralizacdo do modelo assistencial e direcionamento da atencéo, a partir dos anos 2000,
para a atuacdo da Atencdo Priméria a Saude (APS) no territorio nacional (BRASIL, 2012;
RIBEIRO; SILVA; OLIVEIRA, 2018).

Em um estudo de base populacional entre os anos de 2009 e 2014, Santana et al.
(2018), evidenciaram os seguintes fatores associados a incapacidade em individuos com
hanseniase: sexo masculino, baixa escolaridade, classificacgdo MB e neurite. Reforgando a
importancia de acdes de vigilancia para o grupo identificado, com deteccdo e tratamento
precoces da doenca. Bem como a preocupacdo com os menores de 15 anos, como afirmaram
Pedrosa et al. (2018) ser um importante marcador epidemiol6gico de transmissdo continua
dentro da comunidade.

Com isso, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) tracou a Estratégia Global para
Hanseniase 2016-2020, com objetivo de reduzir a carga dessa doenca em ambito mundial e
local, obtendo indice °
criancas (OMS, 2016).

A insercdo da hanseniase no estado do Piaui remete ao processo de colonizacdo e a

‘zero” para: transmissdo, casos e incapacidades, especialmente em

exploracdo dos territorios. Entre a ultima metade do século XVII a primeira do XVIII (1674 -
1774), pastores que vinham da Bahia e bandeirantes provenientes de S&o Paulo, deram inicio a
essa historia (MAURANO, 1950).

A doenca foi ignorada e até considerada como rara por pesquisadores em 1912 e 1918,
nos estados do Piaui e Ceard (NEIVA; PENNA, 1916). De acordo com o Movimento de
Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (MORHAN, 2010), em Teresina, em
1922, foi promovida uma campanha com intuito de amparar os portadores de hanseniase no
municipio, contudo ndo houve éxito. Logo apds, em 1924, foi construida uma casa longe da
zona urbana da cidade para abrigar dezesseis doentes, ressalta-se que foi uma atitude ndo
governamental, criada por uma entidade da Igreja Catolica. Vale lembrar que o0 Morhan é uma
entidade sem fins lucrativos, que luta pela garantia e respeito aos Direitos Humanos das pessoas
atingidas pela hanseniase e seus familiares, através de sensibilizagdo focada na construcéo de
politicas publicas.

No municipio de Parnaiba foi construido um leprosario em 1931, através de uma
Associacdo beneficente, com direcdo do Dr. Mirocles Vera para a populacdo da regido
(MAURANO, 1950). Os dados do Tratado Nacional de Lepra afirmam que nos anos de 1923 a
1933 houve registros, respectivamente, de 24 casos e 27 casos de internagdes no asilo de
leprosos de Parnaiba e em 1936, foram registrados 92 pacientes. Este tratado mencionou que o

numero de leprosos poderia exceder aos registrados na epoca. No ano de 1946, os registros até
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junho totalizavam 183 doentes, sugerindo um aumento da incidéncia no estado (AGRICOLA,;
CAPANEMA, 1950).

Ressalta-se que a hanseniase ¢ uma doenca infectocontagiosa cronica causada pelo
Mycobacterium leprae, um bacilo alcool-acido resistente com elevado potencial de infec¢éo
entre individuos, porém baixa patogenicidade (poucos individuos adoecem). Este bacilo tem
predilecdo por células da pele e nervos periféricos que geram manifestacdes dermato-
neuroldgicas, com manchas ou areas com perda da sensibilidade (ALMEIDA, 2016; BRASIL,
2016a).

Hé& consenso que o homem ¢é a principal fonte de infeccdo, os bacilos sdo eliminados
em goticulas de saliva pelas vias aéreas superiores de pessoas portadoras da doenca com a forma
contagiosa e que ainda ndo estdo em tratamento, pois o bacilo é eliminado apds 20 dias de
tratamento correto. A transmissdo se da atraves de contato préximo e prolongado, sua evolugéo
é lenta e progressiva, variando de 2 a 7 anos, o que dificulta a vigilancia epidemioldgica e
rastreamento de contatos e a doenca vai se manifestar de acordo com a imunidade de cada
individuo (BRASIL, 2017).

A compreensdo da epidemiologia da Hanseniase envolve uma multiplicidade de
fatores, e a interpretacdo deles no contexto dos diversos ambientes. Revisdo Sistematica com
Metanalise recente por Pescarini et al. (2018), acerca dos marcadores de risco da hanseniase
em paises de alta carga entre 2006 e 2016, evidenciaram a concentracdo de pesquisas realizadas
no Brasil, na india, ou em Bangladesh. Apontou-se como marcadores de risco: individuos mais
idosos, condicBes sanitarias e socioeconémicas precarias, menor nivel de escolaridade e
inseguranca alimentar sdo marcadores de risco. Bem como, ser contato domiciliar de um
paciente com hanseniase e viver em um domicilio com cinco pessoas ou mais. Esses achados
apontam o guanto é importante ser dada atencdo a populacdo socialmente vulneraveis em paises
de alta carga da doenca.

Na india, Gitte, Sabat e Kamble (2016) identificaram em estudo de base hospitalar no
periodo de 2010-15, 551 novos casos em menores de 18 anos, destes 40,1% eram da forma MB,
17,6% com reacdo hansénica, 17,4%, com deformidade visivel e 44,1% com histérico de
contato. Esse cenario de transmissdo da doenca € semelhante a outros estudos da literatura,
apesar da preocupacéo e das inumeras a¢Oes desenvolvidas ainda sao verificadas altas taxas de
deformidades e incapacidades em adultos e até em criangas, comprometendo a populagéo ativa
do pais e prejudicando diversos setores da economia.

Ainda acerca da Asia, uma pesquisa realizada na China destaca que apesar da doenca

ter sido controlada na maior parte do pais ainda € um problema de saude publica no sudoeste
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chinés, com 1 a 10 casos por 100 mil habitantes. Além disso, destacou-se que deve ser dada
atencdo para os contatos domiciliares, para obter o diagndstico precoce e a interrupgdo da
transmissdo (LE et al., 2018).

Outro aspecto a ser considerado para a eliminacdo da hanseniase, sdo os fatores
operacionais, que iniciam desde o servico primario com a identificacdo do caso e até a
integracdo existente entre os demais setores dos servicos de saude (RODRIGUES;
LOCKWOOD, 2011). Na América Latina, os maiores nimeros de casos sao no Brasil, Paraguai
e Argentina (WHO, 2017). Um estudo realizado na regido da triplice fronteira evidenciou que
determinantes sociais como baixa renda esteve associada ao risco de hanseniase (SIMIONATO
DE ASSIS et al., 2018).

Dentre os paises com maior incidéncia, o Brasil encontra-se em segundo lugar em
nameros de casos confirmados com registro de 2010 a 2019, de 301.638 casos novos, com taxa
de deteccdo geral 13, 23 por 100 mil habitantes em 2019, nesse periodo observou- se redugéo
na taxa de deteccdo de 37,7% em relagdo ao ano de 2010. O pais se manteve com alta
endemicidade em 2019, destacando Mato Grosso como estado da federacdo com maior taxa de
deteccdo geral com 129,38, seguido de Tocantins com 96,44 casos novos por 100 mil
habitantes. No ano de 2020 foram registrados 13.807 casos, sendo 672 em menores de 15 anos.
(BRASIL, 2021a).

Em uma pesquisa com registros de 2012 a 2017 no Piaui, observou-se registro de 6.317
novos casos e a capital Teresina deteve 31,9% dos casos registrados no estado. Além disso
Teresina é considerada referéncia regional de satde atendendo 0s municipios circunvizinhos.
Assim, alguns casos notificados ndo necessariamente representem populagdo residente em
Teresina, mas casos ndo diagnosticados no municipio de origem e que foram notificados na
capital (SOUSA; COSTA, 2018). No Piaui em 2016, foram registrados 904 casos novos, com
taxa de deteccdo 28,04 e Teresina concentrou 331 dos casos novos com taxa de deteccdo 38,85
por 100 mil hab, desses 28 casos foram de adolescentes menores de 15 anos representando,
portanto &rea de grande endemicidade (BRASIL, 2021a).

Quadro 1 - Distribuicdo dos casos de hanseniase no periodo de 2009 a 2019 de uma Unidade Bésica de

Saude da zona sudeste da cidade de Teresina, 2019.

Ano N° de Forma Forma Reacéo Reacéo Reacéo
casos PB MB tipo 1 tipo 2 tipole?2

2009 01 00 01 01 00 00

2010 02 00 02 01 01 00
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2011 01 00 01 01 00 00
2012 00 00 00 00 00 00
2013 11 04 07 02 00 01
2014 15 07 08 01 00 00
2015 15 07 08 01 00 01
2016 19 07 12 03 00 00
2017 21 04 17 04 01 01
2018 09 05 04 03 01 00
2019 02 00 02 01 01 00
TOTAL 96 34 62 18 04 03

Fonte: Livro de registro dos casos de hanseniase de uma UBS da cidade de Teresina-2019.

O quadro 1 descreve os registros do livro de notificacdo e acompanhamento dos casos
de hanseniase de uma UBS da cidade de Teresina, no periodo de 2009 a primeiro semestre de
2019, onde foram notificados 96 casos de hanseniase. Deste total, 34 casos foram PB e 62 da
forma MB. Apresentaram reacdes hansénicas 23 pacientes, sendo 18 reagdes do tipo 1, quatro
reacOes tipo 2 e trés do tipo mistas.

Salienta-se que esses dados, foram cruzados com os fornecidos pela Fundagéo
Municipal de Saude e apresentaram algumas inconsisténcias em relacdo ao registro no livro de
notificacdo. Porém, com ajuda dos registros nos prontuarios dos pacientes e das informacdes
dos Agentes Comunitarios de Saude (ACS), foi possivel identificar os sujeitos do estudo.

4.2 FORMAS CLINICAS E MANEJO DA HANSENIASE

A classificagdo oficial da hanseniase ocorreu pela primeira vez no Congresso de Madri
em 1953, que a dividiu em quatro formas clinicas: virchowiana, dimorfa, indeterminada e
tuberculéide (OPROMOLLA et al., 2000). A forma como elas se manifestam dependem da
resposta imune que ocorre apos a infeccao pelo bacilo alcool-acido resistente (BAAR) no
hospedeiro (DIONELLO, 2008). Do ponto de vista clinico, baciloscopico, histopatologico e
imunolégico, a hanseniase apresenta tipos clinicos entre os polos tuberculdide e virchowiano.
A forma tuberculdide ¢ subdividida em: Tubercul6ide macular (TM), Tubercul6ide menor (TT)
e Tuberculoide maior (TT) (CASTRO, 1960).

Segundo a resposta imunolédgica do hospedeiro a hanseniase foi classificada como:
tuberculoide (TT), borderline-tuberculoide (BT), borderline (BB), borderline-virchowiana

(BV), indeterminada (HI) e virchowiana (VV) (RIDLEY; JOPLING, 1966), também
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denominadas como: tuberculdide, dimorfa-tuberculdide, dimorfa-dimorfa, dimorfa-
virchowiana e virchowiana (TALHARI; NEVES, 1997).

Quando a resposta imune ¢ exacerbada a hanseniase evolui para o polo tuberculoide
(HT), formando um granuloma bem definido, provocando limitagdo das lesdes e destruicao
completa dos bacilos. Ja a hanseniase virchowiana (HV), ¢ caracterizada por deficiéncia de
resposta imune celular, abundante multiplicagdo bacilar e difusdo da infecg¢do para visceras e
tecido nervoso. Conforme a resposta imune celular do hospedeiro, a forma dimorfa (HD) pode
adquirir caracteristicas tuberculoide (HDT) ou virchowiana, ou apenas, manter-se dimorfa
(HDD) (FOSS, 1997).

Nos anos 90 a OMS, na tentativa de facilitar o diagndstico da hanseniase a classificou
nas formas PB e MB da doenca deixando de ser um diagnostico técnico e académico e
simplificando o tratamento medicamentoso (BRASIL, 2002). Sendo que o MS, implantou essa
classificagdo operacional a partir de 1994, agrupando as formas HI ¢ HT em PB ¢ as formas
HV e HD em MB (BRASIL, 2017).

O diagnostico, conforme o Manual de Diretrizes para a Vigilancia, atencdo e
eliminagdo da Hanseniase como problema de satde publica (BRASIL, 2016b), ¢
essencialmente clinico e epidemiolédgico, incluindo anamnese completa do paciente, exame
geral e dermatoneurolégico e a partir da classificacdo operacional institui-se o tratamento
poliquimioterapico (PQT). Dessa forma, pessoas que apresentam até 5 lesdes na pele, sdo
classificados como PB e mais de 5 lesoes, como MB.

A baciloscopia de pele, quando realizada e positiva, classifica o caso como MB,
independentemente do nimero de lesdes cutaneas existentes. Entretanto, o resultado negativo
da baciloscopia ndo exclui o diagnostico de hanseniase (BRASIL, 2008), bem como, se o
paciente apresentar mais de 1 nervo com perda ou diminui¢do da sensibilidade documentada,
este devera ser tratado como MB (BRASIL, 2016b).

O comprometimento neuroldgico periférico € a manifestacdo clinica mais
caracteristica da hanseniase, as inflamacdes dos nervos periféricos (neurites), causadas pelo
acimulo de bacilos nos nervos, manifestam-se através de dor e espessamento dos nervos
periféricos; perda de sensibilidade, atingindo olhos, maos e pés; perda de forca muscular, com
inervagao comprometida nas palpebras e nos membros superiores e inferiores (BRASIL, 2002).

Ja as lesdes cutaneas podem assemelhar-se a outras dermatoldgicas, reumatologicas,
neuroldgicas e autoimunes como: eczemas, pitiriase versicolor; dermatofitos,
dermatopolimiosite, artrite reumatdide, lipus eritematoso sistémico, sindrome do tinel do

carpo, neuralgia parestesia, neuropatia alcoolica, neuropatia diabética e doencas ocupacionais
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relativas ao trabalho ou lesdes por esforgos repetitivos (OPROMOLLA et al., 2000; BRASIL,
2008).

As lesdes hansénicas podem se manifestar com diminuigdo ou auséncia de
sensibilidade, as mais comuns sdo: manchas pigmentares ou discromicas; presenca de placas,
podendo ser individuais ou aglomeradas; infiltragdo, caracterizada por aumento da espessura e
consisténcia da pele, limites imprecisos, acompanhando-se, as vezes, de eritema discreto e
nodulos, localizam-se em qualquer regido do corpo e podem acometer a mucosa nasal e¢ a
cavidade oral (BRASIL, 2002).

Chegar a confirmagdo do caso de Hanseniase ndo ¢ tarefa tdo facil e rapida como
sugerem alguns estudos. Arantes et al. (2010), em pesquisa realizada no municipio de Sao José
do Rio Preto — SP, que avaliou servigos de satide em relagdo ao diagndstico e continuidade do
tratamento da hanseniase, concluiram que existia uma certa demora no diagnostico da doenga
visto usuarios que procuram o Sistema Unico de Saude (SUS), buscarem o servigo 2,7 vezes
em busca da consulta, desde o primeiro sintoma até o diagndstico, aumentando para 4,5 vezes
nas redes privadas de saude. Além disso, o tempo decorrido entre a data do diagnostico e o
registro no Sistema de Informacdo de Agravos de Notificagao (SINAN) demorava 4,7 meses
para acontecer, e o tratamento levava em média 42 dias para seu inicio.

Barbieri et al. (2014) em pesquisa com pacientes de forma PB atendidos no
Ambulatorio Souza Araujo, centro de referéncia para Hanseniase da Fundacao Oswaldo Cruz
(FIOCRUZ), Rio de Janeiro, descreveram que mesmo em centros especializados e com o acesso
a realizacdo de exames mais precisos como as baciloscopias e histopatoldgicos, ainda ¢ dificil
chegar-se ao diagnostico da doenga, principalmente de pacientes da forma PB. Ressaltaram
ainda que o uso de técnicas diagnosticas adicionais, seriam bastante oportunas no diagndstico
rapido, seguro e na redugdo de sequelas.

Recentemente, em setembro de 2021, foi publicado no site do governo Federal do
Brasil, a divulgacdo no novo teste para diagnostico da hanseniase. O teste soroldgico foi
patenteado por Cientistas brasileiros das Universidades Federais de Sdo Carlos e do Parana
(UFSCar e UFPR). Um dos cientistas, Ronaldo Censi Faria, professor do Departamento de
Quimica da UFSCar, explicou que o novo teste ¢ barato, portatil, pouco invasivo e muito
sensivel. E realizado com uma amostra de sangue que identifica a presenca de anticorpos contra
a Mycobacterium leprae, com resultado em poucos minutos. Esta rapidez provavelmente vai
contribuir para o diagndstico precoce, impedindo complicagdes e progressao para formas grave
da hanseniase (BRASIL, 2021b).

Quanto ao tratamento da hanseniase, por muitos anos ndo se teve um tratamento
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efetivo, até a chegada dos antibidticos e sulfanilamidas na década de 40. Apos 1945, estas
marcaram o inicio da transformacao do tratamento da doenga. Ha relatos de sua utilizagdo em
1941 no laboratério do Leprosario Nacional dos Estados Unidos da América. Em 1943, foi
anunciado o uso do sal sddico da diaminodifenilsulfona (DDS), como remédio eficaz contra o
progresso da doenca (WHO,1996; FAGET; JOHANSEN; ROSS, 2006).

No Brasil, legislacdes da década de 70 como as Portarias MS 236/1972 e 165/1976,
decretaram a interrupcao do isolamento dos pacientes em leprosarios e a nao discriminagao de
pacientes para tratamento em hospitais gerais. A portaria 165, de 1975, pela primeira vez
chamou a atencdo para definir concretamente o diagnostico e tratamento dos pacientes de
hanseniase, estabelecendo uma politica de controle que priorizou: agdes de educagdo em saude,
a aplicacdo da vacina BCG (Bacilo Calmette- Guérin), a descoberta e o tratamento dos doentes
e a prevengao e o tratamento das incapacidades (OPROMOLLA, 1976).

Ainda na década de 70, em 1978 foi lancado pelo Programa Integrado de Controle da
Hanseniase, o Manual de Prevengdo e Tratamento de Incapacidades Fisicas e o Guia de
Controle da Hanseniase. Foram extintos os hospitais-colonia devido a estimulacdo do
tratamento ambulatorial pela efetividade do tratamento monoterdpico com sulfonas ou
clofazimina e abolido o isolamento dos pacientes. Estas medidas foram amplificadas no inicio
da década de 80 apo6s ser implantada a PQT no Brasil (VELLOSO; ANDRADE, 2002).

A PQT consiste na associagdo dos seguintes medicamentos: a rifampicina (RFP),
dapsona (DDS) e a clofazimina (CLO), pois juntos evitam que aconteca resisténcia
medicamentosa, evento que frequentemente pode acontecer no uso de apenas um medicamento
(SANTOS, 2018).

Com o inicio aos planos nacionais para a elimina¢cdo da hanseniase e a modificacao
das normas técnicas, em 1981 a OMS normatizou a PQT que incluia no esquema terapéutico a
RFP, pois a resisténcia a DDS e a persisténcia bacteriana vinham causando problemas
operacionais. No novo esquema, a RFP foi adicionada no tratamento dos dois tipos de
hanseniase, em que pacientes MB usavam a combinacdo de RFP, CLO e DDS por um periodo
de dois anos e pacientes PB, a DDS seria associada a RFP por seis meses (WHO, 1996). Em
1986, o MS adotou esse novo esquema, apds um aumento do nimero de casos anuais
(VELOSO, 2002).

O MS adotou a PQT como unico esquema de tratamento no Brasil, em 1991 e 1992,
nesse ultimo ano a OMS aprovou o Plano de Eliminagdo da Hanseniase, que tinha como
preferéncia a detec¢do intensiva de casos, a vigilancia epidemiologica, a atencdo as

incapacidades e o tratamento com poliquimioterapia. O objetivo era eliminar a doenca
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globalmente como um problema de saude publica até o ano 2000 (VELOSO, 2002).

Em 2000, o esquema, rifampicina, ofloxacina e minociclina (ROM) foi empregado em
dose unica para pacientes PB com lesdo unica de pele, sem envolvimento de tronco nervoso. O
tratamento foi reduzido nos centros de referéncia e estabelecido em seis doses supervisionadas
para os pacientes PB e doze doses supervisionadas para os pacientes MB (BRASIL, 2002).

O tratamento atual da hanseniase ¢ pela PQT, na qual paciente PB recebe uma dose
mensal supervisionada de 600 mg de RFP, e toma 100 mg de DDS diariamente em casa, com
tempo de duracdo do tratamento em seis meses, podendo concluir o tratamento até em nove
meses. O paciente MB recebe uma dose mensal supervisionada de 600 mg de RFP, 100 mg de
DDS e de 300 mg de CLO e toma em casa 100 mg de DDS e 50 mg de CLO diariamente, com
tempo de duracao do tratamento em doze meses, podendo concluir o tratamento até em dezoito
meses. Em criancas o esquema ¢ administrado do mesmo modo, porém as doses sdo ajustadas
de acordo com o peso. Seguindo estas formas de tratamento nos meses adequados, os pacientes
podem receber alta por cura (BRASIL, 2017).

Um novo esquema terapé€utico para o tratamento da hanseniase estava programado
para ser implantado em 2020, o MS chegou a emitir nota técnica, mas o novo cenario da
pandemia de covid 19, inviabilizou. A OMS apresentou dificuldade para manter os estoques de
PQT de MB, retardando a ampliagdo do uso da CLO em pacientes da forma PB (BRASIL,
2021a).

De acordo com a nota técnica 16/2021 do MS, apds 01 de julho de 2021devem utilizar
um novo esquema terapéutico que passa a ser denominado poliquimioterapia unica (PQT-U),
tanto para os casos PB quanto MB, e que todos os pacientes PB, passem a ser tratados com
PQT-U (associacdo RFR, CLO e DDS), por 6 meses, e 0s pacientes diagnosticados com
hanseniase MB, mantenham o tratamento farmacolégico com PQT-U, por 12 meses; cartela
adulto ou crianga, com 0s mesmos critérios de alta por cura da atualidade (BRASIL, 2021b).

De acordo o MS, o tratamento ¢ realizado em regime ambulatorial, independente da
classificagdo operacional, nas unidades basicas de satde ou ainda em servigos especializados,
hospitais publicos, universitarios e clinicas em casos mais complexos. Obrigatoriamente deve
ser assegurado o tratamento adequado por parte dos servigos publicos de saide (BRASIL,
2016Db).

Segundo Lira, Silva e Gongalves (2017), alguns fatores induzem os pacientes a nao
aderir ou abandonar a PQT sdo estes: os intrinsecos (condi¢do socioecondmica, religido e/ou
crenca na cura ndo medicamentosa, conhecimento sobre a doenca, e apoio familiar) e

extrinsecos (relagdes entre paciente e equipe de saude; classificacdo da doenca; regime
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terapéutico prolongado; efeitos adversos e reacdes aos medicamentos e o estigma social gerado
pela doenga).

Nota-se que existe a necessidade de reorganizacao das agdes desenvolvidas na rede
basica focadas ao controle da hanseniase. Além da necessidade de uma nova abordagem
terapéutica e de controle da hanseniase, que seja planejada e executada com a capacitagao
técnica das equipes em lidar com ocorréncias que contribuem para o abandono, especialmente
fatores socioecondmicos e de estigma social (LIRA; SILVA; GONCALVES, 2017).

Exatamente neste contexto de surgimento de nova abordagem terapéutica para
Hanseniase, Ferreira (2013) estudou a satisfagdo de pacientes de Fortaleza e Manaus, do
esquema de multidroga com seis doses (U-MDT) com: DDS, CLO e RFP. Pouco mais de um
quinto (22,8%) referiram esquecer de tomar a dose didria pelo menos uma vez; 14% pensaram
em abandonar o tratamento e destes 34% referiram o motivo - reagdes adversas medicamentosa
e 6,9% por alteragdo da cor da pele provavelmente devida a clofazimina. Os usudrios em sua
maioria tinham conhecimento sobre a doenga, a satisfacdo de maneira geral como tratamento
variou de 6tima a boa e independente do uso da CLO no tratamento de pacientes PB, inclusive
87,8% informaram nem ter pensado em desistir do tratamento.

Resultado de ensaio clinico controlado brasileiro com 853 pacientes evidenciou
reducdo soroldgica em Hanseniase MB, obtida independente da duragdo de tratamento de 6 ou
12 meses. Ambas reduziram os anticorpos especificos, considerado marcador secundario de
carga bacilar, tanto durante quanto apds o tratamento para lepra (HUNGRIA et al., 2018).

Especialistas acreditam que essa reducdo do tempo de tratamento ¢ a maior inovagao
desde 1981 e que esse novo modelo facilitard a rotina dos acompanhamentos e reduzir o
abandono de tratamento. A OMS e o MS avaliam a viabilidade de ado¢do como modelo padrao
e em novembro de 2018 a OMS, planejou debater sobre a adog¢do dessa nova estratégia.

Com o cenario da pandemia de Covid 19 instalado mundialmente em 2020, no Brasil
0 MS viu a necessidade de estratégias para reorganizar o processo de trabalho, principalmente
para garantir o diagnodstico e tratamento dos casos de hanseniase. No ambito federal teve
esforcos para a elaboragdo do Protocolo Clinico e Diretrizes Clinicas e Terapéuticas para
Hanseniase e também apoio para o desenvolvimento de estudos para testes de diagndstico e

novos tratamentos (BRASIL, 2021a).

4.3 REACOES HANSENICAS

Apesar da evolucdo diagnostica e terapéutica frente a hanseniase, € comum a
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ocorréncia de episddios reacionais que se desenvolvem antes, durante ou apos o tratamento,
desencadeando eventos imunoinflamatdrios e necessitando de intervencdo imediata para
prevencdo da evolucdo para maior gravidade e do desenvolvimento de incapacidades (URA,
2007; ANDRADE; NERY, 2017).

De acordo com o Manual elaborado pela Secretaria Estadual de Saude de Minas
Gerais (SEMG, 2005), sobre como tratar e reconhecer uma reag¢ao hansénica, cerca de 25 a 30%
dos pacientes acometidos pela hanseniase vao desenvolver reacdo hansénica, a maioria delas
costumam aparecer no primeiro ano apos o diagndstico, em pacientes MB podem ocorrer por
muitos anos apés a conclusdo do tratamento.

Dentro dos fatores que podem desencadear reacdo hansénica estdo: infeccgdes, estresse,
alimentos com iodeto ou brometo na composicao, bebidas alcodlicas, condicdes fisioldgicas
periodo menstrual ou gravidez, vacina contra variola, febre tifoide, prova cutanea tuberculinica
(PPD), medicamentos anti-hansénicos (MONTENEGRO et al., 2012).

Na revisdo bibliogréfica realizada por Prudéncio et al. (2020), sobre fatores de risco
que desencadeiam o aparecimento das reacdes hansénicas evidenciou- se, 0 aumento da carga
bacilar, possuir a forma clinica MB, ser do sexo masculino, apresentar comorbidades como:
anemia, leucocitose e trombose e possuir elevados niveis de citocinas, principalmente a IL6 que
€ um bom biomarcador para as rea¢fes hansénicas, sdo algumas das evidencias cientificas
encontradas sobre a predisposicdo ao aparecimento das reagdes. De acordo com o manual da
SEMG (2005), a forma MB em especial 0s que ja apresentam comprometimento neural no
momento do diagnostico, tem cerca de 65% de chance de desenvolverem reacfes hansénicas.

Considerado problema de saude publica, tendo em vista seus elevados indicadores de
incidéncia, essas reacdes sdo processos inflamatdrios agudos do sistema imunolégico causada
pelos antigenos do Mycobacterium leprae (MENDONCA et al., 2008).

Essas respostas inflamatdrias podem acontecer em qualquer momento do curso da
doenca e esta relacionada a um maior dano neuronal. S&o classificadas em tipo 1 ou reacdes
reversas (RR) e tipo 2 ou eritema nodoso hansénico (ENH) (BRASIL, 2016a).

Na RR, geralmente associada as formas TT, BB e BV, ocorre 0 aumento subito da
imunidade celular que leva a reativagdo e ao aparecimento de novas lesdes com sinais de
agudizacao como eritema, infiltracdo, formacéo de uma placa de superficie lisa, brilhante e com
aspecto edemaciado (ANDRADE; NERY, 2017).

Além do comprometimento cutaneo, pode ocorrer ainda o comprometimento de
mucosas acompanhado por sensac¢do de queimacéo nas lesdes, dor em extremidades ou na face,

diminuicdo da sensibilidade, da forca muscular e da capacidade funcional, parestesias e perda
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da funcdo motora ou sensitiva (NAAFS, 1994; BRITTON, 1998; SALES, 1999).

Desse modo, as variag@es clinicas ocorrem conforme as condic¢des do paciente, tendo
nos PB 0 comprometimento cutaneo que pode ou ndo estar associado a sintomas neurologicos
e nos MB o envolvimento sistémico. Destaca-se que € imprescindivel reconhecer as outras
formas da RR, como a formacé&o de pseudos-nddulos em pacientes melanodérmicos, os aspectos
semelhantes a erisipela e as ulceracBes considerados quadros graves e em pacientes com forma
BB podem ocorrer a reacdo macular com aparecimento de manchas hipocrémicas ou
eritematosas e de hipersensibilidade local (OLIVEIRA et al.,1996; NERY et al., 1999).

Destaca-se ainda, que manifestacdes extra-cutaneas e alteracGes laboratoriais podem
ocorrer e sdo considerado sinal de gravidade, que levam a formacéo de edema uni ou bilateral
em extremidades, na regido periorbital, em mucosas e até mesmo a anasarca (VALENTINI et
al., 1999).

A reagdo tipo 2 ou ENH é mediada por imunocomplexos e ocorre um aumento
transitorio da imunidade celular, podendo ser manifestado apenas por alteragcdes sistémicas e
comprometimento de varios 6rgdos sem, contudo, expressar alteracdes cutaneas como quadro
de ENH (SARNO et al.,1991).

Trata-se de uma reacdo que apresenta duas formas clinicas, sendo elas 0 ENH e
Eritema multiforme, que podem ser acompanhadas de neurite e desencadear o aparecimento
stibito de nddulos inflamatdrios, dérmicos ou subcutaneos, eritematosos, com calor e dor local,
moveis a palpacdo, podendo evoluir com formacdo de vesiculas, bolhas e ulceracdes
(PIMENTEL, 1998).

No ENH nem sempre apresentam nddulos tipicos e podem aparecer lesdes endurecidas
a palpacdo, sendo comumente a face e as extremidades mais acometidas e tendo duracdo média
de 8 dias até poucas semanas. J& nos casos de eritema multiforme hansénico € comum surgir
lesbes maculo-papulares, de coloracdo eritemato-purpdrica, vesiculas e bolhas que podem
romper e formar ulceragdes (ANDRADE; NERY, 2017).

Ainda, pode ser descrito na reagdo tipo 2 o Fenbmeno de LuUcio, que representam
manifestacdes em pacientes MB que apresentam carga bacilar elevada, levando a formacéo de
lesbes cuténeas disseminadas, pouco delimitadas, eritemato-violaceas, com ulceragdes
superficiais, vasculite necrosante na derme superficial, extravasamento de hemacias intenso e
presenca de bacilos na parede dos vasos (AZULAY, 1978; VARGAS-OCAMPO, 2007).

Quando envolve complicacBes sisttémicas na reagdo tipo 2, pode ocorrer febre
intermitente  vespertina, hepatoesplenomegalia, nefrite, orquite e orquiepididimite,

comprometimento glandular, tromboflebite, desregulacao das respostas imune e inflamatéria e



32

destruicdo dssea (JOB; MACADEN, 1963; MATHEWS; TRAUTMAN, 1965; CARAYON,
LANGUILLON, 1986; NERY, 1995; BOONPUCKNAVIG; SOONTORNNIYOMKIJ, 2003,
GALLO et al., 2005). Alem disso, em alguns pacientes verifica-se a perda marcante de peso,
levando a um importante diagndstico diferencial de outras infeccdes como HIV (COSTA et al.,
1999).

O ENH esta relacionado ao aumento da morbimortalidade dos individuos acometidos
com hanseniase (SOUZA, 2010; NEGERA et al., 2010; QUEIROZ et al., 2015). Conforme o
manual da SEMG (2005), fatores mais comuns como: anemia, infeccdes do trato urinario,
tuberculose, problemas odontolégicos, verminoses, viroses agudas, hepatites, estresse
emocional, terapias e alteragdes hormonais na mulher, podem predispor o aparecimento dos
ENH.

Outros tipos de reacGes podem ocorrer, dentre elas a reacdo mista que apresenta
simultaneamente ou ndo os episddios 1 e 2 e a reacdo atipica que se caracteriza por quadro
clinico incomum que nédo responde satisfatoriamente as medicac¢des antirreacionais e que pode
haver comprometimento de paro6tida, artrite, adenomegalias volumosas, emagrecimento
importante, dor lombar, orquite e edema anasarca, aléem das alteracBes cutaneas (SOUZA,
1999).

Assim, deve-se avaliar e monitorar os sinais de gravidade, dentre eles sua recorréncia
e continuidade, que podem ser acompanhadas do acometimento neuroldgico e persistir por
alguns anos (GOODLESS; RAMOS-CARO; FLOWERS, 1991). Isso se deve, ao risco
aumentado de osteopenia secundaria ao uso prolongado de esteroides, de reabsorcdo 6ssea,
assim como de outros efeitos colaterais do uso cronico de corticosteroides (ILLARRAMENDI
et al., 2000; ILLARRAMENDI et al., 2002). Frente a isso, considera-se que um episodio
reacional agudo ou subagudo que surge durante o curso de uma doenca crénica € situacdo de
urgéncia e que a intervencdo deve ser realizada nas primeiras 24 horas, minimizando a
instalacdo de incapacidade e de deformidade. Diante disso, € importante avaliar a extensdo da
reacao, as manifestacOes locais e sistémicas e a presenga do acometimento neural (ANDRADE,
NERY, 2017). O diagnostico precoce das reacdes hansénicas é fundamental visando a
prevencdo do acometimento neuronal e incapacidades fisicas (MEDEIROS, 2015).

Outra caracteristica importante sobre as reacdes hansénicas é que elas devem ser
diagnosticadas precocemente e diferenciadas dos quadros de recidiva. Quando os episédios
ocorrem apos alta torna-se mais dificil a diferenciacdo e maior o risco de desenvolvimento de
sequelas graves. Nos estudos de Teixeira, Silveira e Franca (2010), houve destaque para 0 sexo

masculino, com o maior risco de desenvolvimento da forma MB, com a maioria dos casos com
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a forma clinica MB e com as reac6es hansénicas ocorrendo durante o tratamento. Foi observado
também o maior risco de retratamento nos pacientes MB e naqueles com reacdes tipo 1 e 2,
além disso eles tiveram maior presenca de neurite, linfadenopatia, artrite e irite em comparagéo
aos gue possuiam somente uma reacéo isolada.

Nas pesquisas de Silva e Griep (2007), um estudo observacional sobre as reagdes
hansénicas no estado do Rio de Janeiro, demostrou que metade dos doentes tiveram reacéo
hansénicas. Assim, destaca a importancia da atuacdo do profissional de saude na identificacdo
e tratamento das reacbes. Além disso, outra caracteristica apontada pelo estudo foi a maior
quantidade de licengas médicas associadas as pessoas com a reagdo tipo 1, visto que para a
melhora da reacdo foi necessario o repouso.

Assim, as terapias medicamentosas para o tratamento da reacéo tipo 1 para controlar
0 processo inflamatério, diminuir a dor e reverter o dano neural, esta 0 uso da prednisona na
dose de 1 a 1,5mg/kg/dia, administrada pela manhé& para menor interferéncia no ciclo circadiano
e sempre com alimento para protecdo gastrica. Trata-se de um farmaco pertencente ao grupo
dos glicocorticoides composto por agentes anti-inflamatorios potentes, com tempo de uso
variavel, em média 6 a 9 meses. Para implementacao dessa terapia, recomenda-se a prescri¢ao
de tiabendazol, ou albendazol ou ivermectina para tratamento de parasitoses intestinas e manter
a dose inicial até a melhora clinica das lesbes e da funcdo neural sensitiva e motora e
posteriormente diminuir 10mg da dose inicial, no minimo, a cada 15 dias (ANDRADE; NERY,
2017).

Na reacdo tipo 2, 0 método terapéutico a ser utilizado € a talidomida na dose de 100 a
400 mg/dia, de acordo com o quadro clinico e a maioria dos casos tem resolucdo completa das
lesGes cutaneas dentro de sete dias (MARTINIUK et al., 2012). Na impossibilidade do seu uso
como o caso de gestantes, deve-se utilizar a prednisona na dose de 1 a 1,5 mg/kg/dia, tendo
tempo de tratamento e a reducdo dos medicamentos, em conformidade com a resposta clinica
do paciente.

Diante disso, 0 reconhecimento correto do episodio reacional, a confirmacdo de
comprometimento neural e o tratamento precoce sdo essenciais para minimizar os danos ao
paciente. Nesse contexto, destaca-se que na maioria dos casos o tratamento ocorre a nivel
ambulatorial, entretanto podem necessitar de internagdo como nos casos que apresentam ulceras
extensas, alteracOes sistémicas graves e necessidade de investigagéo clinica e laboratorial.

Com as especulagdes de um novo esquema terapéutico para o tratamento da
hanseniase, Aderaldo (2013) resolveu desenvolver uma pesquisa com o objetivo de caracterizar

0 padrdo de ocorréncias e fatores determinantes de reacGes hansénicas para pacientes tratados
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com a multidrogaterapia uniforme (U-MDT) comparado ao tratamento convencional (R-MDT)
atualmente preconizado pelo MS. Em seus resultados, pode observar que ndo houve diferencga
comparando-se U-MDT e R-MDT quanto a ocorréncia de reacdes hansénicas, tanto em
pacientes PB, quanto MB, a partir de um ano apds os seis meses de tratamento. Ja pacientes
MB tratados com U-MDT apresentaram maior risco de ter reacdo apds a interrup¢do do
tratamento em seis meses, este risco tende a cair quando recebem as doze doses convencionais.
Os resultados sugerem que é permitido a recomendacdo da reducdo do esquema terapéutico
para seis meses, como esgquema unico para todos os pacientes com diagnostico de hanseniase,

porém com aten¢do especial aos que ja iniciam o tratamento com sinais de neurite.
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5 MARCO TEORICO

A busca pela compreensao da experiéncia de vida dos pacientes que desenvolveram
reacdo hansénica durante o tratamento da hanseniase € um tema que nos remete a necessidade
de resgate de abordagens antropolégicas, por abordar aspectos culturais e experiéncia de vida.

Para tanto, iremos nos embasar na antropologia interpretativa de Clifford Geertz
(1989) e na antropologia médica de Arthur Kleinman (1988) pois, sdo referéncias que nos
permitem observar, descrever, analisar e interpretar os sistemas culturais, a partir do ponto de
vista dos préprios participantes, bem como na teoria do estigma de Goffman.

De acordo com Geertz (1989), a antropologia € uma ciéncia que busca analisar
os significados dos contextos sociais e culturais e suas interrelac@es, viabilizando a construcéo
de uma nova abordagem, seu foco é sempre a cultura, procurando estudar caracteristicas do
homem em sociedade. Ele define a cultura como uma teia de significados produzidas pelo
proprio homem ao longo de sua historia, a qual gera uma ciéncia interpretativa desses
significados.

Admite-se que existem diversas caracteristicas de interpretacdo de cultura, o que
dificulta seu desenvolvimento teorico e estas varia¢fes naturais de formas culturais ndo séo o
grande recurso da antropologia, mas sim perguntas de como elas podem ser consideradas parte
integrante da biologia humana. No estudo da cultura, o que importa ndo € o conjunto de
sintomas e sim a analise do discurso social, investigar a importancia das coisas que estdo
implicitas (GEERTZ, 1989).

Na visdo de Fava (2012), a cultura é compreendida como algo dindmico, que esta em
constante transformagdo pois, recebem influéncias de varidveis econdmicas, politicas,
religiosas, bioldgicas e psicoldgicas, 0 que contagia as experiéncias vividas, assim pessoas
pensam e agem de formas diferentes dentro de um préprio grupo.

A cultura também pode ser entendida de acordo com Gomes e Moreira (2015), como
a maneira do homem se comunicar e agir coletivamente, seja de forma consciente ou
inconsciente. Desta forma é consenso entre esses tedricos que o ser humano sofre influéncias
culturais que refletem na sua forma de agir e comportar-se em sociedade.

Portanto trabalhar com o conceito da antropologia interpretativa de Geertz (1989), ndo
é simplesmente responder aos nossos questionamentos mais profundos e sim dispor das
respostas que nos sao dadas e é esse jogo complexo de interpretacfes que produz a compreensdo
cultural.

As ideias de Arthur Kleinman (1988), influenciadas por Geertz, sdo consideradas
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fundamentais para entender como o contexto de fatores culturais influencia o campo da satde
bem como a experiéncia da doenca. Assim, serd possivel compreender como se deu 0 processo
de adoecimento e enfrentamento das reacdes hansénicas.

A antropologia médica tem como objetivo, estudar os diferentes contextos sociais e
culturais e como esse grupo de pessoas atribuem significados e lidam com a salde e doenca e
é nessa perspectiva que Kleinman (1988) descreve no seu Modelo Explicativo as construcdes
“profissionais” (0 modelo de doenga na compreensao biomédica) e “culturais” (correspondente
aos modelos populares) de doenca. Faz distingdo também entre disease (“doenga processo”,
conhecimento biol6gico e ou psicologico e cientifico) e a illness (“doenga experenciada”,
experiéncia da doenca pelo doente, incluindo elementos sociais, culturais e pessoais da doenca)
ou seja, busca a interpretacao dos significados dentro dos processos sociais.

A palavra experiéncia vem do latim “experientia” e pode ser entendida como uma
tentativa do que pode ser extraido do viver entre o individuo e o mundo (LACOUE-
LABARTHE, 1986). Para Kleinman a experiéncia com a doenca altera a visdo de mundo do
paciente e os significados a ele atribuido, suas prioridades e certezas podem modificar e também
sua percepc¢do com o corpo e a vida podem ser afetadas (KLEINMAN; BENSON, 2006).

Essas experiéncias podem afetar também os membros de suas redes sociais,
principalmente a familia que acompanha a experiéncia do adoecimento (KLEINMAN, 1988).
A partir desse pensamento as narrativas dos profissionais de salude e pacientes podem ser
distintas, porém, inter-relacionadas.

Nesta tese procuramos estudar a experiéncia do adoecimento dos pacientes com reacao
hansénica e descobrir de que forma interferiram em suas relagbes biomédicas, sociais,
econdmicas e culturais, para tanto torna-se fundamental esse embasamento tedrico de Geertz e
Kleinman e Goffman visto a complexidade do tema que transcende os aspectos bioldgico e
epidemioldgico.

O termo estigma foi criado na Grécia, para designar sinais corporais, evidenciando
alguma coisa extraordinaria ou maléfica sobre uma determinada pessoa, utilizada para
identificar um escravo, criminoso ou traidor. Essas marcas, na era cristd eram consideradas
sinais da graca divina. Na atualidade o termo é utilizado para evidenciar mais a propria
desgraca do que a evidéncia corporal (GOFFMAN, 2004).

Goffman (2004), afirma que o estigma esté presente ao deixarmos de considerar o
individuo como pessoa comum e total e passamos a reduzi-lo como individuo defeituoso,

fraco e “estragado” ou seja, € um termo utilizado para atributos depreciativos. Ela diferencia
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trés tipos de estigmas: o primeiro relacionado as deformidades fisicas do corpo; o segundo,
as culpas de caréter individual e o terceiro, os estigmas tribais de raca, nag&o e religido.
Durante muito tempo, a hanseniase era tratada com o confinamento, desafiando
conceitos clinicos e epidemiologicos e reforcando estigmas (SANTOS; FARIA; MENEZES,
2008). A pratica de exclusdo, permaneceu durante muitos séculos, pacientes eram exilados para
permanecerem longe dos individuos sadios. Estes eram regulamentos médicos vigentes no fim
do século XVIII e desde a Idade Média (FOUCAULT, 1979).

O isolamento compulsorio que os doentes portadores da hanseniase sofreram no
passado, marca o histérico da doenca no Brasil. Tal ato s6 foi eliminado ap6s a insercéo da PQT
na década de 1980. Apds a implantagdo desse novo tratamento, 0 nome mudou de lepra para
hanseniase, com a finalidade de reduzir o estigma existente nos termos “lepra” e “leproso”,
como também restituir socialmente o portador da doenca (MACIEL; OLIVEIRA; GALLO,
2010).

A mudanca favoreceu novas construcoes culturais sobre a doenca, mas tal fato ainda
ndo conseguiu eliminar totalmente a hanseniase da concepcao popular nem o estigma associado
a ela. A hanseniase ainda sofre influéncia do contexto social, que a simboliza como um
problema de salde que gera sofrimento e estigma (LIRA et al., 2005).

O termo estigma € designado a um status de desvalorizagdo da sociedade ha um
determinado grupo, relacionado a discriminacdo e rejeicdo de uma determinada carateristica
vista como diferente do considerado padrdo. Essa rejeicdo poderd estar relacionada a
carateristicas fisicas, comportamental, moral, de raca, nacdo e religido. Em relacdo a hanseniase
essa discriminacgdo podera estar associada aos mitos e a falta de conhecimento acerca da doenca
(VELOSO, 2019).

Somente com o conhecimento e entendimento acerca da hanseniase, é que o estigma
podera ser reduzido. As chances de ocorrer discriminacdo relacionada a doenca sao menores
em pacientes mais informados, isto €, quanto maior o conhecimento, menores as possibilidades
de discriminacédo. O preconceito atual também € sustentado pelo desconhecimento de boa parte
da populacdo acerca da doenca e pelo estigma criado antigamente (DE SOUZA CID et al.,
2012).

Sinhaet al. (2010) destacam que niveis mais baixos de escolaridade e socioeconémico,
a presenca de deformidades e o grau de incapacidade sdo determinantes para a presenca do
estigma na hanseniase.

O estigma da doenca também estd associado a questdo da tradi¢do religiosa, que

limitava o papel social do individuo, quando associava a lepra a “punicdo divina”, castigo ¢
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pecado. Como resultado, os portadores da doenga no passado foram afastados do convivio
social e vitimas de preconceitos que duram até os dias atuais (LEITE; CALDEIRA, 2015).

Sermrittirong e Van Brakel (2014) consideraram que as causas para o estigma seriam
0 medo da transmisséo e as manifestacdes visiveis negativas, causadas pela doenca. Os fatores
de risco, associados ao aumento do nivel de estigma, sdo o baixo nivel de escolaridade, as
condicBGes econdmicas desfavoraveis, a mudanca de ocupacdo pela hanseniase, a falta de
conhecimento e percepc¢des erréneas sobre a doenga, assim como a presenca de sinais visiveis,
Ulceras e incapacidades (ADHIKARI et al., 2014).

Sentimentos como medo, vergonha, culpa, rejeicéo, raiva e exclusédo social associados
a hanseniase sao internalizadas psicologicamente nos individuos. O estigma e o preconceito
permanecem no imaginario, pois estdo enraizados culturalmente e causam grande sofrimento e
dor aos portadores da doenca, levando a prejuizos fisicos, psiquico e sociocultural
(BAIALARDI, 2007).

O individuo estigmatizado tende a possuir as mesmas crencas de identidade de pessoas
consideradas ‘“normais”, possuem sentimentos que merecem as mesmas oportunidades e
destino agradavel de todos. A sociedade ao ndo o aceitar com seus defeitos, faz com que o
individuo internalize e concorde que é inferior e impuro, assim a pessoa estigmatizada se sente
desacreditada, se isola e possivelmente torna- se desconfiada, deprimida, hostil, ansiosa e
confusa (GOFFMAN, 2004).

Alguns estudos mostram que a questdo de género também interfere no sofrimento e
estigma na hanseniase, pois existe uma enorme diferenca entre os homens e as mulheres se
tratando da relagdo género e salde, e isso engloba necessidades especificas, bem como
diferengas quanto ao acesso aos servicos e busca pela protecdo a saude (LEITE; SAMPAIO;
CALDEIRA, 2015; LOURES et al., 2016). Apontam também que, principalmente as mulheres
gue ja sdo submetidas a condi¢cdes de desigualdades na sociedade, podem ter os efeitos da
hanseniase ainda mais impactantes (SILVEIRA et al., 2014; MONTE; PEREIRA, 2015).

As mulheres também sofrem mais pelos padrdes de beleza impostos pela sociedade,
do que € o feio e isto fica bem evidente quando percebem o seu corpo manchado e marcado por
uma doenca estigmatizada como a hanseniase, afetando a sua imagem corporal. Elas
compreendem que estdo fora do padrédo que o meio social considera bonito, perdendo o papel
de mée, filha, esposa, enfim sentindo-se excluida da sociedade (BATISTA; VIEIRA; PAULA,
2014; ESQUIVEL; MOREIRA; ATALLA, 2016).

Goffman afirma que se um estigma fosse sempre aparente para as pessoas que 0

individuo tem convivéncia, este seria limitado e questiona até que ponto um individuo pode se
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isolar de seus contatos e permanecer livre na sociedade. As vezes 0 estigma pode estar
relacionado a questdes que ndo convem o individuo divulgar a estranhos, pode estar relacionado
a partes do corpo e a tendéncia é a ocultacdo em publico, podendo se valer de estratégias de
encobrimento como apresentar signos de outro atributo que seja menos estigmatizado.

Vale ressaltar que o desconhecimento sobre a hanseniase influencia 0 modo como os
pacientes recebem o diagndstico. Em relagdo ao momento do diagnostico, a maioria geralmente
expressa sentimentos negativos, como medo, depressao, tristeza, susto, vergonha, chateacéo e
sofrimento. Uns apresentam naturalidade na recepcao do diagnostico, mas na maioria nota-se a
grande relevancia dada a cura e ao medo de transmissdo (LOURES et al., 2016).

Os pacientes acometidos pela hanseniase enfrentam desafios que véo além do &mbito
bioldgico, envolvendo campos cultural e social, que impactam no cotidiano dessas pessoas
ameacadas frequentemente pelo preconceito, deformidades fisicas e abandonos (SILVEIRA et
al., 2014; MONTE; PEREIRA, 2015).

Segundo Ayres et al. (2012), a hanseniase ainda € vista como uma doenca que traz
experiéncia dolorosa e dificil. Em contrapartida, se a doenca for descoberta e o tratamento
realizado precocemente em conjunto com esclarecimentos sobre a doenca, 0s portadores terdo
uma melhor qualidade de vida, melhor convivio com a doenga e um enfrentamento menos
doloroso.

A intensidade da dor atribuida pelos pacientes com hanseniase pode variar de acordo
com o contexto social e cultural de cada pessoa, dependendo de representacdes e significados
gue a doenca assume em cada individuo. Lembrando que a aproximacao do paciente com a dor
ja se inicia no momento do diagnostico, devido ao estigma e preconceito arraigado
historicamente, o que dificulta mais o processo de entendimento e aceitagao social dele mesmo.
(ARCO, 2017; GONGCALVES et al., 2018).

Foi apontado por De Souza Cid et al. (2012), que os individuos que escondem a doenca
como forma de prevengéo do estigma e preconceito, por medo da discriminacgdo e preconceito,
tendem a sofrer mais com o isolamento social. O ndo compartilhamento do diagnostico é uma
protecdo que muitos utilizam pelo medo do isolamento e abandono (GONCALVES et al.,
2018). Goffman (2004), relata que tal acdo faz com que o portador tenha que elaborar mentiras
para evitar uma revelacao, consequentemente estara sempre sujeito a presséo.

Garbin et al. (2015), em estudo de coorte com 96 pacientes, descreveram que 93,6%
referiram estigma e preconceito. As principais reacdes no momento do diagnodstico de
hanseniase foram medo das incapacidades fisica (39,4%) e medo da rejeicdo (25,5%). Os

participantes desta pesquisa também referiram estar deprimidos e tristes (40,4%), impacto na
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sua vaidade (38,3%), medo de morrer (27,7%) e de sofrer sequelas decorrentes da doenga (92,
6%). Os pacientes revelaram preocupagGes em contar sobre o diagnostico da hanseniase
(52,1%) para seus familiares, esses sentimentos foram atribuidos ao preconceito e medo de
serem rejeitados, vergonha ou isolamento (GARBIN et al., 2015).

Pinheiro e Simpson (2017), em estudo com dez familiares de pessoas com diagnostico
de hanseniase, segregados em hospital col6nia e cadastrados no MORHAN do Rio Grande do
Norte (MORHAN-Potiguar) descreveu que o estigma em relacdo a hanseniase revela, também,
a discriminacao e o preconceito relacionado a desinformacéo sobre a doenga, a transmissao, o
tratamento e os questionamentos sobre o processo de cura da doenca. Todos esses fatores
influenciam negativamente no processo de aceita¢do do individuo sobre a doenca.

Em pesquisas sobre estigma devem ser aplicados estudos sobre a rotina diria porque
¢ através dela que o individuo se vincula as situacdes diarias de relagdes no trabalho, na familia,
no lazer, sua participacdo social e a busca pelo diagndstico, tratamento afim de tragarmos
estratégias de inclusdo social e reabilitacdo (GOFFMAN, 2004; LEITE et al., 2015).

Apesar de estudos sobre estigma serem mais comuns com abordagem qualitativa, tem-
se ampliado a quantidade de estudos que objetivam mensurar o estigma por meio de escalas.
No Brasil percebe- se auséncia de escalas validadas para o contexto brasileiro e pesquisadores
vem se apropriando de escalas de estigma como por exemplo a Explanatory Model Interview
(EMIC), validada para pesquisas sobre hanseniase pois, apesar de genérica, aplica-se em
individuos acometidos por condi¢des estigmatizantes, tanto para mensurar o estigma percebido
guanto o autoestigma (SOARES et al., 2015).

Desta forma, Oliveira (2018), realizou um estudo metodoldgico de adaptacdo
transcultural de duas escalas para mensuragdo do estigma em perspectiva distintas, em
municipios que fazem parte de regides com alta endemicidade para hanseniase no Brasil, com
importantes contextos de vulnerabilidade com o objetivo de adaptar transculturalmente as
escalas EMIC na perspectiva de pessoas acometidas pela hanseniase (EMIC-AP) e da
comunidade para o contexto brasileiro. Neste estudo a versdo EMIC- AP demonstrou ser valida
e confiavel em nosso contexto em pessoas acometidas pela hanseniase, mostrando que o pais
passa a dispor de uma relevante ferramenta de mensuragdo de estigma.

Assim em 2019 surgiu o Guia de aplicacéo das escala de estigma EMIC que aborda
recomendacdes para o0 uso de duas escalas estratégicas, a escala de Estigma para pessoas
acometidas pela hanseniase (EMIC-AP); e a escala de Estigma para membros da comunidade
que nunca tiveram o diagnéstico da doenca (EMIC-CSS), as quais apresentam um olhar

ampliado sobre o estigma no contexto da hanseniase em territdrios brasileiro. A sua validagéo
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demonstrou que pode ser aplicada em diversos contextos comunitérios, incorporados na
realidade do SUS principalmente na APS, numa abordagem holistica de individuos e
comunidade, ajudar na avaliacdo de Grupos de Autocuidado e contribuir para construcdo de
politicas publicas que promovam a reducdo do estigma (OLIVEIRA, 2019).

Assim Veloso (2019), utilizou a escala EMIC- AP em seu estudo e teve como objetivo
analisar o estigma da hanseniase e 0 empoderamento das pessoas acometidas em Floriano- Pl,
destacou que 23,3% dos pacientes apresentaram reacao hansénica, 62,1% néo revelaram seu
diagnostico fora do nucleo familiar, pois afirmavam que vizinhos, amigos ou colegas ao
saberem de seu diagnostico poderiam ter opinido negativa sobre sua familia, com diminuicao
do respeito, inibigdo de visitas domiciliares e ocasionar problemas sociais para 0s entes
queridos.

Veloso (2019), percebeu que o nivel de estigma era mais elevado em pacientes MB,
com mais incapacidades fisicas, que apresentaram recidiva, desenvolviam rea¢des hansénicas
e ndo revelavam seu diagnostico a familiares. Encontrou estigma moderado naqueles pacientes
gue expuseram seu diagnostico fora do ambiente familiar e estavam em tratamento da
hanseniase. Destaca também, que a discriminacao iniciava- se dentro do proprio domicilio, com
a separacdo de talheres, pratos, copos, cadeiras, evitando o contato fisico e provocando
isolamento durante o tratamento. Refere uma associagdo moderada significativa entre
empoderamento e renda, onde quanto maior a renda mais empoderamento, encontrado naqueles
pacientes que ganhavam em média 2 salarios minimos.

Conclui- se que o preconceito internalizado e os impostos pela sociedade podem
interferir no progndstico da hanseniase, na adesdo do tratamento e qualidade de vida,
necessitando de boa conduta profissional e integralidade da assisténcia (MIRANDA, 2020).
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6 METODOS, RESULTADOS E DISCUSSAO

As secOes de métodos, resultados e discussfes sdo apresentados sob a forma de dois
artigos cientificos, o primeiro artigo intitulado “Episodios reacionais em pacientes com
hanseniase: revisdo integrativa dos fatores associados”, publicado no International Journal of
Development Research, em outubro de 2020 e o segundo “Experiéncia do adoecimento em
pacientes com reacao hansénica durante o tratamento da hanseniase multibacilar”, formatado

para submissdo na Revista Brasileira de Enfermagem — REBEN.
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6.1 EPISODIOS REACIONAIS EM PACIENTES COM HANSENIASE: REVISAO
INTEGRATIVA DOS FATORES ASSOCIADOS
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INTRODUCTION

Em 2016, apresentou taxa de detecgao de 12,2/100 mil
habitantes, elencando o pais como o segundo maior em
numeros de casos novos registrados no mundo (BRASIL,
2018). Ao refletir sobre as reagdes hansénicas, os doentes
mesmo apoés registrados como alta por cura, ndo se sentem
curados pois, ao apresentarem as reagdes, trazem consigo o
sofrimento causado pelas crises de dor, que sio recorrentes e
descritas como “pior” do que ter propriamente a doenga. Por
isso ¢ essencial uma atengdo diferenciada, de forma integral
para esses pacientes, sendo necessario novos estudos para
entender a origem dessa problemadtica. Para minimizar os
sintomas ¢ poder ser ensinadas praticas de autocuidado
orientada por profissionais de satde (Silva; Barsaglini, 2019;
Lima er al., 2018). Os fatores associados as reagdes hansénicas
ainda nao sdo totalmente esclarecidos, no entanto podem ser
considerados a idade, a existéncia de comorbidades associadas,
a gravidez ¢ a forma clinica da doenga (Fava et al,2017;

A hanseniase ¢ causada pelo Mycobacterium leprae, evolui de
maneira cronica, ¢ possui alta transmissibilidade quando nio
tratada. A gravidade da doenga se mostra mesmo quando o
paciente recebe tratamento, pois ¢ frequente o sistema
imunologico  desencadear as  denominadas  “reagdes
hansénicas”, definidas como reagdes inflamatorias agudas e
classificadas em dois tipos: reagdes tipo 1 ou reagdo reversa
(RR) e tipo II ou eritema nodoso hansénico (ENH). Estes
episodios podem ocorrer antes, durante ou apés o final da
poliquimioterapia, ocorrem mais em casos multibacilares
(MB) e sdo a principal causa de incapacidades (Brasil, 2017;
Targino et al., 2017). E importante destacar que a hanseniase,
apesar de se tratar de uma doenga milenar, permanece com
elevada incidéncia no Brasil e estd associada aos fatores
socioeconomicos ¢ a vulnerabilidade social, atingindo em
especial a populagdo carente (Aratjo, 2017).
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Sales-Marques et al., 2017; Shi et al., 2018). Estudos voltados
para identificar preditores e determinantes para as reagoes
hansénicas sdao escassos, focando, em sua maioria,
exclusivamente em um dos tipos de reagdes (RR ou ENH) e
apontando que algumas fatores ainda nao foram evidenciados
(Mowla er al.,2017; Kahawita; Lockwood, 2008; Nery et
al.,2013; Voorend; Post, 2013). Por isso, ha necessidade de
uma atualizagdo sobre os fatores de risco que desencadeiam
estas reagdes, ¢ a0 mesmo tempo, possibilite a produgao de
novos conhecimentos que proporcionem a prevengdo de
incapacidades e deficiéncias evitdveis. Portanto, objetivou-se
analisar na literatura os fatores associados aos episodios
reacionais em pacientes com hanseniase.

METODOS

Este estudo constitui um delineamento de revisao integrativa
da literatura, em que foi utilizado o embasamento tedrico
proposto por Whittemore e Knafl, que por se tratar de uma
metodologia de amplo espectro, possibilita uma minuciosa
analise e produgdao de conhecimento, com intervengdes
efetivas e de melhor custo beneficio. A revisdo integrativa foi
conduzida em seis etapas: defini¢do da questdo de pesquisa;
amostragem ou busca na literatura; extracao de dados dos
estudos incluidos; avaliagdo das produgdes; interpretagao dos
resultados; e sintese do conhecimento ou apresentacao da
revisao (Whittemore; Knafl, 2005). Para elaboragao da questao
norteadora utilizou-se da estratégia PICo, definindo-se: P =
populagdo: “hanseniase™, I= interesse: “neurite ¢ eritema
nodoso”, Co= contexto: “fatores de risco” (Mendes; Silveira;
Galvao, 2008). Assim, a questao deste estudo foi: Quais as
evidéncias acerca dos fatores associados aos episodios
reacionais em pacientes com hanseniase?. A busca na literatura
foi realizada no més deagosto de 2020, nas bases eletronicas
de dados Medical LiteratureAnalysisandRetrieval System on-
line (MEDLINE via PubMed), SCOPUS, Literatura Latino-
Americana ¢ do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) ¢
Instituto Bibliografico Espanhol de Ciéncia de Saude (IBECS)
via Medical Biblioteca Virtual em Satde (BVS).

Foram utilizados os seguintes critérios de inclusdo: fontes
primarias publicadas em inglés, portugués ou francés, no
periodo de 2008 a 2018, com contexto completo que
abrangesse a tematica em estudo. Definiram-se como critérios
de exclusdo: teses, artigos de revisdo e artigos duplicados na
base de dados. Os descritores foram selecionados apods
consulta aos termos Medical Subject Headings (MeSH),
Descritores em Ciéncias da Satde (DeCS) conforme
apresentado no quadro (Quadro 1). As produgdes foram
acessadas pelo periddico da Coordenagao de Aperfeicoamento
de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) sendo a busca e a
selegdo realizadas de forma independente por dois revisores,
apoés leitura de titulos, resumos e inclusao de estudos
obtiveram, indice de concordancia superiores a 80%. A busca
totalizou 169 producdes, restando 24 para analise, foram
excluidos 7 por compreenderem estudos secundarios, do tipo
revisdo da literatura, 6 por duplicidade nas bases de dados e 1
tese. Desse modo, 10 artigos compuseram a amostra ¢ foram
analisados. A figura 1 descreve o percurso realizado para
identificacdo, inclusao e exclusdo, segundo a base consultada.
Utilizou-se para extragao dos dados instrumento proprio,
contento informagdes sobre o autor principal, periodico de
publicagdo, ano de publicagdo, delineamento do estudo e
tamanho da amostra, instrumento de coleta, principais
resultados e nivel de evidéncia. Para andlise do Nivel de

Evidéncia (NE) optou-se pelos cinco conceitos de Melnyk e
Fineout- Overholt. I- evidéncia de sintese de estudo de coorte
ou de estudos de caso-controle; II- evidéncia de um tnico
estudo de coorte ou estudo de caso-controle; III 1- evidéncias
de metassintese de estudos qualitativos ou de estudos
descritivos; IV- evidéncia de um unico estudo qualitativo ou
descritivo; e V- evidéncias oriundas de opiniao de especialistas
(MELNYK:; FINEOUT-OVERHOLT, 2011). A analise e
sintese dos resultados foram realizadas de forma descritiva e
organizadas em planilha no Microsoft Excel, originando
quadros de acordo com as varidveis identificadas e o
ordenamento do material deu-se por similaridade semantica,
possibilitando a constru¢do de 3 categorias tematicas.

RESULTADOS

Os resultados evidenciaram que o ano de 2015, obteve maior
quantidade de artigos publicados, trés (30%), predominaram -
quatro  (40%) estudos quantitativos do tipo coorte
principalmente com o nivel de evidéncia II cinco (50%), a
maioria dos artigos ndo possuiam instrumento de coleta
definido ¢ s6 um estudo (10%) utilizou formulario como
instrumento.

Os principais resultados originaram trés categorias tematicas:
Fatores clinicos, nutricionais ¢ sociodemograficos, nesta
categoria foram enquadrados cinco artigos (50%):; fatores
relacionados as coinfecgdes, com dois artigos (20%); e fatores
histopatologicos e genéticos associados as reagdes hansénicas
com trés artigos (30%).

DISCUSSAO

As reagdes hansénicas sdo frequentes e importantes no
contexto da hanseniase, acometemuma significativa parcela de
pacientes podem desencadear-se antes, durante e/ ou pos
poliquimioterapia, ainda nao ha um tratamento especifico
capaz de impedir a ocorréncia desses epifendmenos, nem um
esquema de tratamento eficaz para todos os casos. E durante
esses episodios, queocorremagravamento do comprometimento
neurologico e consequentemente aumento das incapacidades
fisicas. As pesquisas nos possibilitaram verificar que as
reagdes hansénicas podem estar associadas ha alguns fatores
de risco passiveis de serem trabalhados na melhoria do manejo
clinico dessas complicagdes. Portanto, a analise dos artigos nos
permitiu agrupar os principais resultados em trés categorias
tematicas. Fatores sociodemograficos, clinicos e nutricionais;
Fatores  relacionados as  coinfecgdes, e;  Fatores
histopatologicos e genéticos associados as reagdes hansénicas.

Fatores sociodemogrifico, clinicos e nutricionais: Como as

reacoes da hanseniase sdo reconhecidas por estarem
intimamente relacionadas a morbidade e incapacidade
associadas a progressaio da doenga, varios estudos

investigaram os fatores de risco para esses episodios agudos.
Dados sociodemograficos, clinicos e nutricionais sdo variaveis
preditivas para desencadear essas complicagoes (Marques er
al., 2017). Uma pesquisa feita em trés paises endémicos de
hanseniase (Brasil, Filipinas e Nepal), obtiveram maior
prevaléncia de pacientes do sexo masculino e a propor¢do ¢
que a cada dois homens, uma mulher estd infectada nos paises
asiaticos (Pires et al., 2015). Confirmando a hipétese de outro
estudo em relacdo a variavel sexo, os homens possuem uma
chance 2,07 vezes maior de apresentarem reagdes apos alta
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Figura 1. Fluxograma de identificagio e seleciio dos artigos

Quadro 1. Descritores controlados e nio controlados utilizados, utilizados para construgio da estratégia de busca nas bases:
MEDLINE, SCOPUS, LILACS ¢ IBCS

DeCS
PICo Descritor controlado Descritor nio controlado
P Hanseniase Lepra; Doenca de Hansen.
I Neurite (Inflamagio) Polineurite; Neurite; Episodios reacionais; Estados reacionais; Episodio reacional; Estado
Eritema Nodoso reacional; Reagdo hansénica;
Co Fatores de Risco Fator de Risco; Fatores de Risco Biologicos; Fatores de Risco Nio Biologicos
MeSH
P Leprosy Leprosies; Hansen Discase: Hansens Disease
I E mh?nﬁ:lr\;zflﬂsum Neuritides; Peripheral Neuritides: Sensory Neuritis; Polyneuritis; Motor Neuritis
Co Risk Factors Factor, Risk; Factors, Risk; Risk Factor
P AND 1 AND Co - MEDLINE
((((((("Leprosy"[Mesh]) OR "leprosy") OR "leprosies”) OR "h di ") OR "h di ")) AND ((((((((((((("Neuritis"[Mesh]) OR
"Erythema Nodosum"[Mesh])) OR "neuritis") OR "erythema nodosum”) OR "neuritides") OR "peripheral neuritis") OR “sensory neuritis”) OR
"polyneuritis”) OR "meotor neuritis") OR "leprosy reaction”) OR "reaction episode”) OR "reactional state")) AND ((((("Risk Factors"[Mesh]) OR "risk
factors"”) OR "factor, risk") OR "factors, risk") OR "risk factor")

Quadro 2- Sintese das produgoes incluidas na revisio de literatura (n=10) sobre os fatores episédios reacionais em pacientes com
hanseniase: revisiao integrativa dos fatores associados

Categoria [ - Fatores clinicos, nutricionais ¢ sociodemogrificos

Autor principal, periddico ¢ ano Delineamento/ amostra Principais resultados NE
Suchonwanit, P.; DermatologyRescarch; 2015 Retrospectivo ( 108) Prevalente: sexo feminino, indice bacilar positive, forma clinica MB, i
desenvolvem mais RR. durante o Tratamento terapéutico.
Scallard, D.M.; Sou. J. Trop. Med.; 2015 Multicéntrico Predominante no sexo masculino, acima de 15 anos de idade, estado I
Caso controle (1.972) nutricional ndo foi fator de risco para reagdes.
Antunes D. E; Mem Inst Oswaldo Cruz; 2013, Retrospectivo transversal Prevaleceu no sexo masculino, com alta carga bacilar, forma clinica MB, M
(440) com anemia, leucocitose ¢ trombose.
Mastrangelo, G.; 2011; Mem. Inst.Oswaldo Cruz. Quantitativo (324) Nosexo feminino, as reagdes podem ser desencadeadas por uma
disseminagdo externa do M. leprae. A porcentagem de reagdes prevaleceu 1l
no sexo masculing,
Brito, M.F.M.; 2008; Revista da Sociedade Caso controle (208) Reagio pos alia foi associada  carga bacilar positiva. Fatores de riscos
Brasileira de Medicina Tropical. como sexo masculino, pacientes MB sio comuns para desenvolvimento |

de reagdes hansénicas

Categoria Il - Coinfecgdes como um possivel fator de risco para as reagdes hansénicas

Pires, C.AA.; Uni D l. Bras.; 2015 Coorte (147) RR. mais frequente com edema de derme 11

Motta, A.C; Coorte transversal (225) As coinfecgoes podem estar envolvidas no desenvolvimento ¢ i

Ciéncia clinica; 2012 manutengdo das reagies hansénicas

Categoria 111- Fatores histopatoldgicos ¢ genéticos associados as reagdes hansénicas.

Lockwood, D.N; Neglicted Tropical Diseases, Coorte Prospectivo 46% tinham evidéncias histoldgicas de reagdo tipo 1; 10% de ENH;

2011 (303) Citocinas: TNFa, INOS, TGFp, mostraram associagio positiva da reagio I
cutdnea.

Marques, C.V; Neglected Tropical Diseases; 2017 | Quantitativo Prospectivo (447) | Varidveis como sexo Masculino ¢ formas clinicas bacilares elevadas sio
fatores de risco para as reagdes hansénicas.

Sousa, A.L.: 2012; Tropical Pathology and Public Coorte (409) Houve evidéncia que o IL6, apresentou variantes genéticas como fator de I
Health Institute. risco para a ocorréncia de ENH.

Legenda: MB- Multibacilar; RR- Reagio Reversa; ENH- Eritema Nodoso Hansénico; TNFa- Fator de Necrose Tumoral Alfa; iNOS- Oxido Nitrico
Sintese Induzivel; TGB- Fator de Crescimento e Transformagdo Beta; [L6- Interleucina 6
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(Mastrangelo er al., 2011). Em contrapartida, um estudo com
105 pacientes realizado na Tailandia, apresentou o sexo
feminino como um dos principais fatores de risco para a
ocorréncia de reagdes hansénicas (Melnyk; Fineout-Overholt,
2011). Em outra pesquisa que avalia a prevaléncia de reagdes
hansénicas em relagdo ao nimero de contatos domiciliares,
mostrou que o alto indice de contato domiciliar estava
associado a predominancia crescente de hanseniase reacionais
apenas no sexo feminino. Considerando as areas pesquisadas,
as mulheres apresentavam niveis mais altos de segregagiao
social em casa com a familia do que os homens, sugerindo que
em pacientes do sexo feminino, as reagdes de hanseniase
podem ser desencadeadas por uma disseminagdo externa do
Mycobacterium lepraemediante membros da familia de
portadores saudaveis (Antunes et al., 2013). Quanto a faixa
etaria, reagdes ¢ neurites foram observadas em criangas (<14
anos de idade), tanto masculinas quanto femininas, com todas
as formas de hanseniase. No entanto, as criangas tiveram a
menor incidéncia dessas complicagdes e, a reagdo pareceu
estar correlacionada com o aumento da idade (Pires er al.,
2015).

Em outro estudo com 208 pacientes no estado de Pernambuco,
comparou pacientes que apresentavam episodios reacionais
apos alta onde foram recrutados no momento do diagndstico ¢
pacientes sem reagdo hansénica apds alta, identificou que
pacientes maiores de 60 anos apresentavam aproximadamente
quatro vezes menos chance de desenvolver a reagdo apoés alta
que o grupo de controle (Mastrangelo et al., 2011). Em
pesquisa com pacientes que apresentaram reagdes, a faixa
ctaria de 40 a 59 anos foi predominante, ndo havendo relagao
significativa entre essa varidavel ¢ a ocorréncia de reagdes
hansénicas (Marques et al., 2017). Tal estudo expds que o tipo
MB de hanseniase era diretamente proporcional ao aumento da
idade do paciente provavelmente relacionado ao momento
(idade) da infec¢ao e devido ao maior periodo de incubagio
(BRITOer al., 2008). Em relagdo a analise clinica dos
pacientes com hanseniase, independentemente do periodo,
houve predominio de pacientes borderline-tuberculoides (BT),
seguidos de pacientes lepromatosos (MM). Menos da 50% dos
pacientes com hanseniase BT desenvolveram reagdes ¢ os
pacientes BT / MB apresentaram o dobro do nimero de
reagdes que os pacientes BT / paucibacilar (PB)(Marques er
al., 2017). A carga bacteriana condensada, através do indice
bacilar (BI) e proteina C reativa (PCR) para detecgao do
Mycobacterium leprae, poderia justificar a maior frequéncia de
reagdes entre os pacientes com MB. Como demonstrado, o Bl
conferiu uma maior probabilidade de desenvolver reagdes de
hanseniase, independentemente do periodo da doenga; no
entanto, o risco diminuiu apods o tratamento (Marques et al.,
2017). Pesquisas mostraram resultados que indicaram a
existéncia de uma associagdo estatisticamente significante
entre a recidiva apés a alta e a carga bacilar, avaliada através
da positividade da sorologia (Mastrangelo et al., 2011).

Em relagdao a analise laboratorial, estudos relataram que no
momento do diagndstico, leucocitose, trombocitopenia ¢
lactato desidrogenase (LDH) sérica elevada foram varidveis
relacionadas as reagdes hansénicas durante o tratamento. A
leucocitose e trombocitopenia, independentemente  da
apresentagdo clinica da hanseniase, poderia indicar um
processo inflamatorio subjacente ou infecgdo que poderia
desencadear a reagao. A LDH, cujos niveis aumentam devido a
danos celulares, ¢ uma enzima presente em quase todos os
tecidos do corpo.

A lesio  tecidual relacionada ao dano  neural,
independentemente da forma clinica, poderia explicar os niveis
elevados observados, indicando um fator de risco para ambos
os tipos de reagdes hansénicas (Marques et al., 2017). Com
base no estado nutricional, o risco de reagao foi maior para o
grupo abaixo do peso quando comparado com a categoria
normal do Indice de Massa Corporal (IMC). No entanto, a
diferenga na nutrigio ndo foi estatisticamente significativa
associada com os casos de reagdes ou neurite em comparagiao
com os controles e, portanto, esta variavel nao foi considerada
conclusiva (Pires et al., 2015).

Co-infec¢des como um possivel fator de risco para as
reacoes hansénicas: A co-infec¢do ¢ apontada por alguns
autores como um possivel fator de risco para o
desenvolvimento e para a manutengio de episodios de reagoes
hansénicas, o reconhecimento das caracteristicas ¢ dos
pacientes mais susceptiveis ao surgimento dessas lesdes sdo
fundamentais para reduzir a morbimortalidade. Um estudo
evidenciou que na maioria dos casos, ocorreram em pacientes
com o tipo MB, em comparagdo aos PB (Scollard er al., 2015;
Mota er al., 2012). Um estudo desenvolvido no Estado do
Para, com 40 pacientes buscou uma comparagdo entre as
caracteristicas de lesdes de reagdo hansénicas entre pacientes
co-infectados ¢ sem co-infecgdo, foi evidenciado que ndo
houve alteragdes nas caracteristicas da doenga hansénica em
detrimento da coinfecgdo com HIV e até pode ser verificado
menos reagdes hansénicas em pacientes co-infectados,
naqueles pacientes que desenvolveram reagoes foi mais
comum encontrado a RR (Suchonwanit er al, 2015). Outra
pesquisa também realizada no Estado do Para avaliou o dano
neural em pacientes com co-infecgdo hanseniase/HIV e ndo
co-infectados ¢ de maneira semelhante ndo identificou,
alteragdes de dano neural associados a infecgao pelo virus HIV
(Gil-Suarez; Lombardi, 197). O inicio do tratamento
antirretroviral pode levar a exacerbagdo das lesdes existentes
em doentes com hanseniase. Por isso, sdo necessarios novos
estudos para esclarecerem essas questdes (BASTOS, 2015).
Dentro das coinfecgdes, as mais prevalentes em pacientes com
reagoes hansénicas, foram levantadas em uma pesquisa as
infecgoes cronicas orais, as infecgoes do trato urinario,
sinusopatias, hepatite C, hepatite B ¢ parasitoses. Em menor
propor¢ao também foram identificadas as pneumonias,
infecgdes da orofaringe, sifilis, a leishmaniose, a tuberculose, ¢
infecgdes por estafilococos (Scollard et al., 2015).

Fatores histopatolégicos e genéticos associados as reagdes
hansénicas: Recentes pesquisas de epidemiologia genética
identificaram  fatores de  vulnerabilidade para o
desencadeamento das reagdes hansénicas. Evidéncias genéticas
e sorologicas implicam que uma baixa diversidade genética
sugere que a diferenga de suscetibilidade da doenga e sua
manifestagdo clinica podem ser influenciadas pelo gene de
defesa do hospedeiro (Sousa er al., 2012). Em estudo realizado
com amostra de 429 pacientes detectou-se aumento dos niveis
plasmaticos de interleucina 6 (IL6) como fator de risco para
ambos os tipos de reagdes hansénicas tendo significincia
maior para ENH (Sousa et al., 2012). Outros estudos reforgam
a ideia de que a IL6 ¢ o tnico biomarcador para as RR ¢ ENH
(Stefani et al., 2009). Pesquisas apontam que o polimorfismo
genético do IL6 ¢ dominio da oligomerizagdao vinculado ao
nucleotideo, membro 2 (NOD2) sio bons marcadores para
prognosticos dos episodios reacionais. Verificou-se que esses
genes independentes de outro fator de risco genético foram
associados com reagoes inflamatorias ¢ individuos com NOD2
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homozigoticos desenvolvem reagoes hansénicas
significativamente mais cedo (Lockwood et al, 2011).
Pesquisas fizeram combinagdes entre dados histologicos e
clinicos para identificar qualquer associagdao de marcadores de
citocina com marcadores de células com reagdes hansénicas
para isto, utilizou-se técnicas de deteccdo de anticorpos
monoclonais e imuno-histoquimicos em 298 bidpsias de pele e
68 de nervos comprovando que 46% tinham evidéncias
histologicas de RR ¢ 10% de ENH (Marques er al., 2017). As
trés moléculas Fator de Necrose Tumoral Alfa (TNF a), Oxido
Nitrico Sintese Induzivel (iNOS), Fator de Crescimento e
Transformacao Beta (TGFP) foram detectadas niveis mais
elevados em pacientes BT com associagdo significativa para as
reagdes cutaneas, sendo a TGFp expressivamente associada a
RR nas biopsias de pele. Nas biopsias de nervo foram
detectados a presenga de CD68 (88%), TNFu (38%), iNOS
(28%) (Marques et al., 2017). Estudos realizados na india ¢
Etiopia também demonstram que altos niveis de INOS estao
relacionados as RR (Little e al., 2001). Conclui-se portanto,
que as analises histopatologicas e genéticas constituem
importantes marcadores de alerta para os fatores de risco no
desenvolvimento de reagdes hansénicas, estes estudos
comprovaram a acurdcia ¢ importancia das citocinas no
diagnostico precoce das reagdes, evitando assim, as
complicagdes fisicas, neurologicas e melhorando o manejo
clinico dos episodios reacionais.

Conclusio

Observou-se com os resultados dos estudos, que existem
algumas evidéncias cientificas ja comprovadas em relagio aos
fatores de riscos para desencadeamento das reagdes hansénicas
como: 0 aumento da carga bacilar, possuir a forma clinica MB,
ser do sexo masculino, apresentar comorbidades como:
anemia, leucocitose e trombose e possuir elevados niveis de
citocinas, principalmente a IL6que ¢ um bom biomarcador
para as reagdes hansénicas. Contudo evidenciou-se que alguns
autores sentem a necessidade de mais estudos que comprovem
a correlagao do fator idade, especificando uma delimitagao de
faixa etaria, bem como existem estudos que correlacionaram a
coinfecg¢ao com o HIV, como fator que aumentaria chance dos
pacientes desenvolverem os episodios reacionais. Percebeu-se
também que o estado nutricional requer mais estudos na area
pois, foram inconclusivos na relagio com as reagoes
hansénicas. Conhecer os fatores de risco para o
desenvolvimento das reagdes hansénicas torna-se importante
para evitar as gravidades, recorréncias, deformidades fisicas e
comprometimentos neurologicos. Deve-se capacitar  0s
profissionais de saGde quanto ao reconhecimento dessas
reacdes, bem como estruturar a rede de satde para da suporte
as analises histopatologicas e genéticas.
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6.2 EXPERIENCIA DO ADOECIMENTO EM PACIENTES COM REACAO HANSENICA
DURANTE O TRATAMENTO DA HANSENIASE MULTIBACILAR

Revista
Brasileira
de Enfermagem

REBEN

ORIGINAL

Experiéncia do adoecimento em pacientes com reacio hansénica

durante o tratamento da hanseniase multibacilar

RESUMO

Objetivo: Analisar a interferéncia das reacdes hansénicas no cotidiano de pacientes em
tratamento de hanseniase multibacilar relacionados a problemas fisicos, sociais € ou
psicologicos. Métodos: Estudo qualitativo realizado em Unidade Bésica de Satude de Teresina
com 13 pacientes em de hanseniase multibacilar que cursaram com reag¢ao hansénica, entre
2009 a 2019. A entrevista incluiu dados sociodemograficos, clinicos e experiéncias sobre as
reagoes hansénicas. Resultados: Predominou o sexo masculino, de meia idade, casados, com
episodio reacional tipo 1 a partir do sexto més de tratamento com prednisona. Na andlise
tematica foram identificadas oito categorias: Sinais e sintomas da reacdo hansénica; privacao
de bebidas alcoolicas e ingestao alimentar; restri¢cao a exposi¢ao solar; modificagdes na relagao
com o trabalho; relacdo familiar; religiosidade e resiliéncia; estigma e relacdo social.
Consideracdes finais: Os episodios reacionais levaram a repercussoes sociais € no trabalho
que poderiam ser prevenidas por esclarecimentos quanto ao processo de adoecimento e
contagio.

Descritores: Hanseniase; Hanseniase Multibacilar; Terapéutica; Avaliacdo do Impacto na
Saude; Enfermagem.

Descriptors: Leprosy; Leprosy, Multibacillary; Therapeutics; Health Impact Assessment;
Nursing.

Descriptores: Lepra; Lepra Multibacilar; Terapéutica; Evaluacion del Impacto en la Salud;

Enfermeria.
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INTRODUCAO

A hanseniase ou lepra ¢ uma doenca milenar mundialmente conhecida, que permanece
em evidéncia na atualidade. Socialmente marcada por preconceito, estigma e exclusdo social®),
tem motivado o estudo das vivéncias dos pacientes acometidos deste complexo conjunto de
experiéncias.

A hanseniase ¢ vista desde tempos remotos como uma doenga contagiosa, incapacitante,
mutilante, e que no Brasil ndo foi diferente até pelo menos 1967 condenando os pacientes ao
isolamento social nos asilos-colonias (leprosarios)!). Mesmo com o advento do tratamento
ambulatorial com uso de esquemas multidroga (sulfona, rifampicina e clofazimina) desde 1986,
permanece o estigma relacionado com a “lepra”. Estigma consiste em uma avaliagdo negativa
de uma pessoa contaminada devido a atributos como cor, transtorno mental, uso de drogas ou
incapacidade fisica®.

O estigma relacionado com doengas cronicas ¢ uma variavel chave na construgao social
das doengas e afeta a vida dos individuos acometidos, lhes trazendo grande sofrimento psiquico
e sérias repercussdes em sua vida profissional e social pois, lhes remete ao medo da morte e
discrimina¢do®®. Em contraponto a discriminagdo ou marca afixada pelos outros a pessoa
doente, ha defini¢des de estigma internalizado, ou seja, a percepcdo ou sensagio de estigma®.

Um dos grandes problemas fisicos e psicologicos enfrentados pelos portadores de
hanseniase ¢ o sofrimento com as rea¢des hansénicas. Estas sdo caracterizadas como processos
imunoinflamatorios locais ou sistémico, que podem ocorrer antes, durante ou ap0ds o tratamento.
Estas reacdes sdo classificadas em reacdes tipo 1 ou Reacdo Reversa (RR) e as reagdes do tipo
2 ou Eritema Nodoso Hansénico (ENH), sendo estes episodios reacionais comuns € necessitam
de intervengdo rapida para evitar complicacdes®.

O estigma esta tdo presente na experiéncia do adoecimento da hanseniase que ¢ dificil
dissociar, ao estudar as reagdes hansénicas, onde inicia e termina essa experiéncia pessoal tdo
presente na sociedade. As interpretagdes do processo de adoecimento chegam a interferir no
diagnostico, tratamento e na cura do paciente e este aspecto simbolico do adoecimento ndo tem
sido considerado importante em meio as politicas publicas”.

Adoecer de rea¢do hansénica ¢ uma experiéncia complexa, que exige uma compreensao
subjetiva desse fenomeno, pois muitas vezes apesar da alta por cura da hanseniase, persistem
as limitacdes fisicas, as dores, alteragdes que repercutem na vida pessoal, familiar, conjugal,
social, e gera sentimentos que culminam em estigma e preconceito®. Evidenciar uma
experiéncia pessoal ¢ desafiador por explorar a identidade de pessoas adoecidas e deterioradas

por uma condigio estigmatizante®.
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Estudo sobre o perfil epidemiolégico da hanseniase no estado do Piaui entre 2003 e
2008 ja apontava elevada circulacdo do bacilo na comunidade e a dificuldade da atencgdo
primaria em saude em se organizar para diagnosticar precocemente os casos de hanseniase®.
Desta maneira, o conflito e o sofrimento dos pacientes submetidos ao tratamento da hanseniase
associado as reacdes hansénicas, sdo percebidos no acompanhamento e prestagcdo de cuidados.
Isto ocorre tanto nas consultas mensais quanto durante a dispensacdo dos medicamentos, seja
com o enfermeiro, que ¢ o profissional que mais lida com estes atendimentos, ou com o médico.

Este problema relevante despertou a curiosidade de conhecer melhor a vivéncia dos
pacientes neste determinado momento de adoecimento, visto poder subsidiar intervengdes
eficazes na prestagdo desses cuidados, aprimorar o olhar e a escuta a fim de compreender o
processo de adoecimento das reagdes hansénicas e propiciar melhora na qualidade de vida aos
pacientes.

Considerando todo esse contexto, a questdo norteadora dessa investigagao foi: Como os
pacientes com reagdes hansénicas vivenciaram a experiéncia de adoecimento durante o

tratamento?

OBJETIVO
Analisar a interferéncia das reacdes hansénicas no cotidiano de pacientes em tratamento

de hanseniase multibacilar relacionados a problemas fisicos, sociais € ou psicologicos.

METODOS

Aspectos éticos.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Escola Nacional de
Satde Publica de acordo com o previsto na Resolucdo n® 466/12 e 510/2016 do Conselho
Nacional de Satde e autorizada pela Fundacdo Municipal de Saude (FMS) de Teresina-PI.
Ressalta- se ainda que os participantes entrevistados assinaram o Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido (TCLE) e o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE).

Referencial tedrico- metodolégico

A analise foi dirigida pelo referencial tedrico sobre hanseniase, reagdo hansénica e

estigma(!*+ 68,
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Tipo de estudo
Estudo de abordagem qualitativa, de carater exploratorio realizado em uma Unidade
Basica de Saude (UBS) que executa atendimentos na Atencdo Primaria em Saude (APS),

conforme preconizado pelo Ministério da Satde no municipio de Teresina- Piaui.

Procedimentos metodologicos

Foram realizadas a partir de entrevistas semi-estruturadas.

Fonte de dados

Os participantes do estudo foram amostra de conveniéncia de pacientes submetidos a
tratamento para hanseniase na forma MB e que apresentaram reagdo hansénica, no periodo de
2009 a 2019. Foram incluidos todos os pacientes pertencentes as seis equipes da Estratégia
Satde da Familia, da area adscrita da UBS, independente da faixa etaria, submetidos ao
tratamento de hanseniase MB e durante o qual apresentaram reagdo hansénica e possuiam
condigoes fisicas e psiquicas de fornecerem entrevista. Foram excluidos os que mudaram de
residéncia para outra area que nao a adscrita pelas equipes; os falecidos e os que apresentaram
problemas de dic¢do impeditivos da comunicacdo oral. Um total de vinte e duas pessoas
cumpriram os critérios de inclusdo e exclusdo, porém devido a pandemia por SARS- CoV-2
iniciada em marco de 2020, as entrevistas foram interrompidas e realizou- se a pesquisa com

treze participantes.

Coleta e organizacao dos dados

Foi utilizado um roteiro de entrevista semi-estruturada composto por dados
sociodemograficos, sobre a historia clinica da hanseniase, das reacdes hansénicas e perguntas
abertas que contemplavam a experiéncia vivenciada pelos pacientes durante a reacdo hansénica,
como: Me fale sobre a sua experiéncia de ter convivido com as reagdes hansénicas?; Conte-me
como foi seu dia-a-dia durante o aparecimento das reagdes hansénicas, mudangas de habitos ou
rotinas e ; Fale sobre o inicio do tratamento, duracdo, incomodos, expectativas, frustragoes.

As entrevistas foram realizadas no periodo de novembro de 2019 a marco de 2020. Apds
aprovacao ¢tica foram identificados participantes potenciais pelo livro de registro de
hanseniase, dados de prontuarios e informagdes cruzadas com o Sistema de Informagdo de
Agravos de Notificacdo. O agente de satide responsavel pela area agendou a visita domiciliar.
As entrevistas foram realizadas individualmente e em profundidade, no domicilio do paciente

em local escolhido pelo paciente para garantir sua privacidade. Duraram cerca de 40 minutos e
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foram gravadas em smartphone e transcritas na integra, permitindo a leitura flutuante.
Posteriormente os dados foram classificados conforme as estruturas de relevancia

narradas em relagdo as experiéncias vivenciadas pelos participantes durante as reacdes

hansénicas. Em seguida, a sintese das falas e organiza¢ao em unidades tematicas analisou-se o

produto final correlacionando ao referencial tedrico do estudo.

Analise dos dados

Os dados foram analisados por meio da analise tematica narrativas. Estas entrevistas
propdem situacdes para encorajar e estimular o entrevistado a expor uma historia sobre algum
acontecimento de sua vida e do contexto social, ou seja, busca reconstruir de forma mais direta
fatos sociais na visdo do informante. Ela ¢ uma forma de entrevista ndo estruturada, de
profundidade e caracteristicas especificas, composta por quatro fases, cada uma delas com
regras proprias para evitar que o informante se sinta constrangido e mantenha a sua disposi¢ao
para narrar uma historia sobre fatos importantes. As fases sdo: 1- Inscri¢do; 2- Narragdo central;
3- Fase de perguntas e; 4- Fala conclusiva!?.

Para se realizar uma analise de narrativas, refere que existem seis passos a serem
seguidos: 1- transcrigdo detalhada das entrevistas; 2- dividir o texto em partes, situando quem
fez o qué e quais acontecimentos foram empregados que expressam qualquer forma de
sabedoria de vida”, juizos e valores; 3- Ordenar os acontecimentos para cada individuo; 4-
Analisar o conhecimento do informante e comparar seu auto entendimento com opinides e
conceitos de termos gerais entre o que ¢ comum e incomum; 5- Captar o agrupamento e a
comparagao entre as trajetorias individuais e ; 6- Comparar as trajetérias individuais, segundo
suas semelhancas, permitindo a identificacdo de trajetorias coletivas!!?.

Na andlise temadtica apos a sequéncia dos passos de Schutze, as falas das entrevistas
foram parafraseadas em sentencas simples e depois em palavras chaves. Em sequéncia, foi
originado um sistema de categorias ordenadas primeiramente de forma individual e depois
coletiva e o produto final originou depoimentos de relevancia dos informantes sendo agrupados

em categorias tematicas!!?).
RESULTADOS
Caracterizacio dos sujeitos

Entre os sujeitos da pesquisa predominaram pessoas de meia idade de 34 e 57 anos

(idade esta correspondente a0 momento em que realizaram o tratamento da hanseniase), do sexo
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masculino (oito dos treze entrevistados), ocupacdes variadas entre elas aposentados, do lar e
estudante, com renda de até um salario minimo, que coabitavam em média com duas pessoas,
eram casados, catdlicos, e a maioria desenvolveu o episodio reacional a partir do sexto més de
tratamento da hanseniase com predominio da reagao do tipo 1. A droga mais utilizada para o
tratamento da reagdo hansénica foi a prednisona; estes pacientes ndo possuiam comorbidades
quando adoeceram, com exce¢do de dois pacientes com diabetes mellitus. Sete deles referiram
ter um ou mais membro da familia nuclear que ja havia realizado tratamento para hanseniase.
As reacdes hansénicas ocorreram entre 2009 e 2018. Os entrevistados (Ent.) foram
identificados apenas por numeros de 1 a 13.

Foram identificadas oito categorias tematicas (com 18 significantes mais frequentes):
Sinais e sintomas da reagdao hansénica (dores, dorméncia, queimagao, carogos, escurecimento
da pele); privacdo de bebidas alcoodlicas e ingestdo alimentar; restricdo a exposi¢do solar;
modifica¢des na relagdo com o trabalho (demitir-se, limitagdo fisica por sequela); relacao
familiar (apoio de familiares que ja tiveram hanseniase); religiosidade e resiliéncia (otimismo,

fé, esperanca); estigma (preconceito, tristeza) e relagdo social (medo de contaminar, vergonha).

Sinais e sintomas da reacao hansénica

Observou-se paciente que no momento do diagndstico e tratamento para hanseniase
apresentava concomitantemente sinais e sintomas de reacdo hansénica enquanto, outros
manifestaram exclusivamente durante o tratamento, mais frequentemente partir do sexto més.
Além disso, pode- se observar a promog¢do do autocuidado e a evidéncia da dor presente nas
narrativas. A reagdo do tipo 1 foi a que mais acometeu os entrevistados, com seus sintomas

classicos.

Ja comecei o tratamento com reacdo, estava sentindo muitas dores, inchaco, sentindo
as dores mesmo nas mdos e nos pés dormentes, tinha um dedo meu que eu ndo conseguia
fechar (Ent.4)

S6 mesmo a dorméncia, uma quentura na pele, mancha vermelha e so. Sentia dores nas
Jjuntas também, edemas nas juntas das mados, prurido, inchago nos labios e vermelhiddo
nos labios, era uma reagdo do tipo I. A queimacgado é tipo assim so melhorava quando

botava um pano molhado em cima do brago (Ent.11)

As reagdes do tipo 2 foram mencionadas com seus sintomas caracteristicos, como o

aparecimento de nodulos pelo corpo. Ao menos um paciente referiu que s6 entendeu que
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apresentou reagdo hansé€nica pouco antes da entrevista da pesquisa.

Entao entendo mais sobre reagdo hansénica porque eu sempre associava a dor, tudo é
questdo de o paciente entender o que ele sente [...] Reagdo tipo 2, eu entendi desde o
comecgo]...] eram dores no corpo inteiro, dores nos pulsos, eu nunca tinha sentido antes,
era uma dor que nada fazia passar, nodulos no pescogo, a irritagdo na pele que é como
se fosse uma alergia no corpo inteiro, fiquei cheio de brotoejas como se fosse uns
carogos vermelho no corpo inteiro (Ent.1)

So processo inflamatorio, principalmente nos dedos e na orelha que ficava muito
inchado no tempo [...] maior dor na articulagdo principalmente o joelho. Manchas e
uns carog¢os no corpo todo praticamente, se eu cogasse muito ele aumentava, tipo ficava

mais inchado (Ent.7)

Na realidade, diagnosticar os episodios reacionais ainda ndo ¢ tarefa facil e simples para
muitos profissionais da atencdo bésica pois, ndo se sentem seguros e capacitados para tal acao,
sendo necessario encaminhd-los ao servigo de referéncia, retardando o diagnostico. Outro fator
sd0 0s pacientes em sua maioria, ndo receberem informagdes sobre as reacdes hansénicas no
decorrer do tratamento da hanseniase e terminam confundindo esses sinais como percurso

natural da doenga, efeitos da medicacdo e ou ineficacia do tratamento.

Mudancas no consumo de bebidas alcodlicas e ingestao alimentar

Percebeu-se que os participantes do estudo apresentaram algumas modificagdes nao
somente fisicas da hanseniase e reagdes hansénicas, mas algumas que interferiram na maneira
de se relacionarem e comportarem perante a sociedade. Observou- se que alguns entrevistados
se queixaram de mudancas diarias em relacdo ao consumo de bebidas alcoolicas e ingestdo

alimentar conforme os relatos seguintes.

...era sO quando eu saia com os amigos que eles estavam bebendo e eu queria beber
junto e eu ndo podia tomar porque estava fazendo tratamento... (Ent. 6)

Tem que diminuir a carne de porco e de gado, eu estou comendo mais é salsicha, frango,
eu gostava muito de carne de porco mas o médico mandou eu diminuir. Em relagdo a
bebida alcodlica ele disse so depois de 4 anos que eu podia beber (Ent.10)

Era 5o que eu gostava de tomar uma cerveja e foi a primeira coisa que a médica falou

que eu nao podia, era so isso e até hoje nunca mais tomei bebida alcodlica (Ent. 12)



56

Constatou-se que tiveram uma boa aceitacdo ao serem orientados quanto a necessidade
de suspender a ingestdo de bebida alcoodlica e restringir o consumo de alguns alimentos, pois
sabiam a importancia do tratamento e desejam ansiosamente a cura. Percebeu-se também a
presenca do sentimento de medo da doenga, o que serviu de incentivo para seguirem as
recomendacdes medicas. Vale ressaltar, que a hanseniase e as reagdes ndo sdo fator impeditivo
para o consumo de proteinas como: carne de gado e porco, mas uma alimentagdo saudavel ¢
importante para prevencao e ou agravamento de diversas doengas € que o consumo de bebida
alcodlica € visto pela sociedade como uma muleta social.

Restricao a exposicio solar

Uma das mudangas comum sentidas por boa parte dos entrevistados em seu cotidiano
foi quanto a exposicao ao sol, relatos esses relacionados ao efeito causado pelo uso de
medicagdes usadas no tratamento da hanseniase e sintomas relativos as reagdes hanseniase. Vale
ressaltar a particularidade do clima quente em nossa regio.

Percebeu- se a correlagao feita entre a mudanga na coloracao da pele € a exposigao solar.
Relataram que deveriam evitar o sol para prevenirem o escurecimento da pele porém, essa
mudanga para um tom bronzeado deve- se ao uso da medicacdo clofazemina, utilizada no

tratamento da hanseniase e esta modificacdo pode ocorrer independente da exposic¢ao ao sol.

A gente comega a disfargar as coisas, vestir manga comprida, comega a ndo sair no sol
nos hordarios de pico para evitar de ficar com a coloragdo diferente, porque é a primeira
coisa que muda com a medicag¢do é a coloragdo da minha pele (Ent.1)

Deixar de andar no sol quente porque eu estava tomando a medicagdo para ndo ficar
com a pele escura... eu fiquei constrangida também... quando as pessoas chegavam
para mim e diziam assim: “...mas tua pele esta escura. (Ent. 6)

“Ndo pegar sol...” (Ent. 3)

A queixa de ardéncia e queimagao cronica da pele, também foi evidenciada chegando a
interferir na rotina didria de trabalho. Essa sensacdo deve-se as sequelas ocasionadas nas

terminacdes nervosas provocadas pelo bacilo de Hansen.

Porque eu ndo podia “sair no sol”, eu ia para a ro¢a 8 horas e ja voltava porque eu

ndo podia ficar no sol, mesmo usando duas camisas, mas ardia muito! (Ent. 10)
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A restri¢do a exposicdo solar foi bastante sentida por uma adolescente, que teve sua
rotina de lazer alterada. O ser adolescente com limitagdes lhe gerou sentimento de tristeza. Vale
ressaltar, que o uso de protetor solar ¢ uma medida preventiva no combate ao cancer de pele,

principalmente em nossa regido de clima quente.

Eu fiquei triste porque eu ndo podia fazer as coisas que fazia antes, nem sair, nem
. . I3 . »” ~ :
passear e quando saia era literalmente “entupida’ de protetor solar, nao podia pegar

sol direito... também ndo podia ir na piscina, nem viajar e ir para praia. (Ent.13)

Modificacdes na relacio com o trabalho

Observou-se com essas entrevistas que ocorreram modificagdes nas relagdes de
trabalho, ocasionadas pela hanseniase, sequelas da doenga e/ou pelas reagdes hansénica. Na fala
abaixo, ficou evidente que as limitagdes fisicas provenientes das sequelas da hanseniase

impossibilitou tanto o trabalho quanto a inser¢do posterior no mercado:

...foi entdo onde apareceu as queimaduras a ponto de eu ndo conseguir trabalhar
porque eu estava com a mado cheia de bolha, entdo eu tinha a necessidade mas também
tinha a dificuldade de nao conseguir por causa da rea¢do, eu ndo consigo exercer uma
fungdo, ja fui em milhoes de entrevista e eu ndo sinto mas as habilidades que eu tinha
antes assim, a parte intelectual, o meu cérebro pensa muito rdpido, a minha

comunicagdo é muito rdpida, s6 que o meu corpo fisico ndo acompanha... (Ent. 01)

Para alguns entrevistados as reacOes hansénicas interferiram de forma tao negativa a
ponto de pedirem demissdo do trabalho, também constatou- se a dificuldade financeira,
privagdes no consumo alimentar, isolamento social e o sentimento de vergonha por tornarem-
se dependente da ajuda de terceiros. Percebeu-se também que essas pessoas acometidas pela
hanseniase nao receberam nenhum apoio da assisténcia social.

Mudou tudo, eu trabalhava direto, deixei de trabalhar, eu deixei de sair, 5o fico dentro

de casa... as vezes da até vontade de comer alguma coisa, mas ndo pode, ndo tem

dinheiro, ndo tem nada, eu ndo gosto de pedir nada a ninguém, é ruim demais (Ent. 08)

Atrapalhou o servico, as vezes eu ia trabalhar mas voltava cedo por que eu ndo

aguentava o sol, as vezes para arranjar uma licenca ndo dava certo, ai eu larguei de

mdo fiquei sem trabalhar (Ent.10)
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Ao menos um entrevistado continuou trabalhando e percebeu mudangas no
comportamento dos seus companheiros no ambiente de trabalho, como o distanciamento dos

colegas, que demonstravam o medo de serem contaminados.

Mudou muito, as vezes no meu local de trabalho, nesse tempo eu estava trabalhando
ainda, ai tem dois colegas que estavam assim com receio de ficar perto da gente, falar

perto, aquele negocio, eu até entendia, eu nao escondi (Ent.11)

Por outro lado, um trabalhador referiu apoio dos amigos no ambiente de trabalho, onde
o fato de estar com hanseniase ndo distanciou seus companheiros e até fortaleceu os vinculos.
Quando eu ia trabalhar eu dividia o mesmo copo de dgua e falava isso ndo pega em
ninguém ndo, eu estou dizendo para vocé, eu levava café também e todo mundo tomava
Jjunto também, quando perguntava eu respondia estou, eu nao me isolei de ninguém nao

e nem ninguém me isolou (Ent.10)

Relac¢ao familiar

Muitos entrevistados apontaram nao ter sofrido alteragdes em suas relagdes familiares e
receberam apoio da familia durante o periodo que estiveram doentes. E possivel que este apoio
esteja relacionado ao fato de possuirem no nucleo familiar, pessoas que passaram pelo processo

de adoecimento da hanseniase.

Todos que comentei com minha familia, os que ficaram sabendo me apoiaram em tudo,
ndo mudou em nada (Ent.5)
Gragas a Deus em casa ndo teve ndo, me apoiaram muito. Com a vizinhan¢a também

ndo (Ent. 11)

Somente dois entrevistados relataram mudancgas no relacionamento com a familia sendo
que um deles teve todo o apoio e compreensdo familiar, mas sua queixa relacionava-se ao fato
da perda de sua autonomia para resolver problemas pessoais enquanto, o outro a relagdo era
conflituosa por ser dependente financeiramente da mae e sofrer homofobia, violéncia

psicoldgica ou seja uma dupla vulnerabilidade.

Minha relagdo com a familia mudou porque eu fiquei dependente deles, sabe? Até hoje

sdo eles que vdo resolver os problemas, que eu ndo posso resolver nada, para mim é
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muito ruim..., eu ndo me sinto bem ndo. Nado ter nada para resolver é ruim demais e
muita gente ndo entende, as vezes vocé vai sair e muda tudo na vida da pessoa (Ent. §)
Eu comecei a ndo querer conversar com as pessoas que eu convivia porque eu morava
no quarto, ... durante o dia eu ficava preso no meu quarto, eu so saia quando era muito
cedo, quando era para ir ao médico e so voltava depois do meio dia quando algumas
pessoas ja tinham saido para ir trabalhar..., entdo ndo tem muita comunicagdo ela da
a ordem e vocé obedece(mde)... entdo depois da homossexualidade, depois das
agressoes que aconteceram nosso convivio ndo foi mas o mesmo, e deixou de ser velado

para ser exposto, ao ponto dela falar mal de mim (Ent. 1)

Religiosidade e resiliéncia

Os entrevistados expressaram sentimentos de otimismo, esperanca ¢ fé na cura da
doenga e demonstraram em suas falas resiliéncia quanto a duragdo e possiveis complicagdes do
tratamento da hanseniase ¢ da rea¢do hansénica em nome do restabelecimento de sua saude.
Um dos entrevistados resgatou conhecimento biblico que associava a lepra ao castigo divino,
com uma fala marcada pela indignacdo, surpresa e revolta de na atualidade existirem pessoas

com pensamentos tdo descontextualizados.

Conhecimento sobre a biblia, sobre as escrituras e assim uma das coisas que me fez
lembrar da hanseniase ... a lepra nas escrituras sagradas e o que é a hanseniase, como
a medicina avangou muito eu faco essa correlagdo, algumas pessoas deveriam ter um
pouco de cuidado com as palavras..., eu ouvi de algumas pessoas religiosas o lance de
que a Lepra de acordo com as escrituras era para pessoas amaldi¢oadas, eu disse gente,
mas calma! ... era uma época de entendimento diferente e automaticamente ela me
colocou no contexto de pessoa amaldicoada entdo ndo é uma coisa muito boa de se
ouvir... eu ndo sou uma pessoa amaldi¢oada eu sou uma pessoa que ficou doente... eu
tenho uma vizinha que ela é fanatica religiosa e ela apontou o dedo no meu rosto e disse
que o que eu tinha era castigo por eu ser gay... (Ent. 1)

...80 achava que ia ficar tudo bem, ia voltar tudo ao normal” (Ent.3)

Observou- se uma presenca forte da religiosidade ao relatarem apoio na €, no otimismo
e na esperanga para o enfrentamento da doenca. Demonstraram também serem bem resilientes,
ndo importando a quantidade de tratamentos ou os efeitos colaterais trazidos pela medicagdo o

importante era o resultado final, a cura. Percebeu- se a auséncia de grupos de auto cuidado e
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multa ajuda que ajudam os pacientes a enfrentarem o processo de adoecimento.

A fé ajuda no tratamento, ter fé, ter esperanga, nunca morre, que trata e cura, Jesus é
o médico dos médicos (Ent. 9)

Sempre eu acreditava e fui otimista e gragas a Deus foi tudo bem (Ent. 2)

Para mim ndo interessava se fizesse um, dois ou trés tratamentos, eu queria ficar boa,
curada da doenga (Ent. 6)

Mas eu nunca desisti de tomar o medicamento. E um medicamento que precisa a gente
ter muita for¢a de vontade porque ele é muito forte. Se vocé ndo tiver vocé desiste no
meio da caminhada... Passou pela minha cabega inclusive eu tinha muito medo de ficar

com aqueles pezinhos parecendo pé de pato (Ent. 5)

Estigma

A hanseniase ¢ uma doenca ainda cercada de estigma, mesmo apdés décadas de
existéncia, tratamento e cura. Muitos entrevistados relataram situagdes do cotidiano que os
motivaram a ocultar a informacao sobre estarem com hanseniase, por medo do estigma o qual
foi verbalizado com diferentes significantes: preconceito, exclusdo, medo social, medo de
contaminar. Enquanto outro entrevistado mencionou ter sido vitima de preconceito por saberem
que ele tinha a doenga.

De acordo com os entrevistados a hanseniase ainda ¢ uma doenca muito excludente, ¢
por isso fingiram apresentar outros problemas de satide como: osteoporose e caimbras, para

justificar suas limitagdes das atividades didrias.

A hanseniase ja é uma doenca que é muito excluida, as pessoas ainda tém muito
preconceito. Entdo naquele momento ali eu tinha muito medo de me expor as pessoas...
Me isolei de muitas coisas... as vezes as pessoas ficam querendo saber o motivo e eu
ndo queria dizer, as vezes eu falava até “ndo, o problema mesmo que eu tenho é nas
juntas que eu tenho osteoporose”. (Ent. 5)

Foi até um periodo do balé porque eu ndo conseguia fazer exercicio, porque ficava um
pouquinho inchado e doendo do nada. Eu fiquei presente na aula mas ndo conseguia
fazer todos os exercicios... falava que ndo podia fazer o exercicio porque estava com

cdimbra (Ent. 13)

Constatou-se também que o estigma esta muito relacionado com a falta de informagao
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sobre a doencga, gerando muitas situagdes constrangedoras ao portador de hanseniase. Situagdes
como excluir os utensilios ainda ¢ bem presente nos dias atuais. Deve- se esclarecer que
hanseniase nao se transmite por compartilhar utensilios e sim pelo ar através de goticulas e

durante contato prolongado.

[...] fui numa determinada casa me ofereceram uma coisa eu comi e eu vi que o talher
de todo mundo foi posto na pia e o meu ficou na mesa para ser digamos assim limpo de

forma higiénica, de uma forma diferente/...] (Ent. 1)

Relacio social

As falas dos entrevistados expressaram as modificagdes em suas relagdes sociais
durante a convivéncia com a hanseniase ¢ as reacOes hansénicas. Dentre as modificacdes
mencionadas observou-se as relacionadas ao convivio familiar, relagdo com a vizinhanga, local
de trabalho e amigos. Essas pessoas optaram pelo mecanismo de fuga e isolamento social,
evitando contato com familiares, vizinhos, alterando seu modo de interagir ao dialogar
preferencialmente em horarios noturnos e de pouca iluminagao, para dificultar que as pessoas

observassem a modificacdo na tonalidade da pele e no aparecimento das manchas.

A minha vida... so o fato das manchas, porque dificultou o meu acesso social a outras
pessoas, eu ndo saio de casa durante o dia eu converso com um vizinho ou amigo sempre
a noite, no ambiente ndo tdo claro onde as pessoas se preocupem com dialogo e ndo

com o meu tom de pele e com as manchas que tem no meu corpo (Ent.1)

Como consequéncia desse isolamento social vem o estado depressivo e o sentimento de
tristeza, ocasionada pela desinformacdo das pessoas em achar que a hanseniase transmite pelo

contato.

Foi muito dificil pra mim, eu me escondia ao mdximo, eu ndo queria que ninguém me
visse, fiquei num estado depressivo, querendo me esconder das pessoas]...] andava
toda desconfiada, se eu pudesse, eu sumia, desaparecia, porque eu tive depressdo (Ent.
9)

Eu ficava triste as vezes eu evitava algumas coisas. Porque algumas pessoas ficavam
jogando indiretas de vez em quando, dizendo que eu era um tipo de pessoa que podia

transmitir a doen¢a a qualquer momento, pelo ar, pelo contato]...] (Ent. 13)
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Identificou-se que o fortalecimento dos vinculos de amizade, a atengdo e apoio dado por
estes, influenciam de forma positiva na motivagao dessas pessoas de encararem o tratamento.
Sado essas relagdes saudaveis, acolhedoras e desprovidas de estigma e preconceitos que

almejamos.

Apoio dos amigos até amiga minha também me apoiaram muito... Mas teve muito amigo

meu que me apoiaram. Vieram aqui me visitar, no tempo (Ent.7)

DISCUSSAO

As reagdes hansénicas no presente estudo acometeram mais homens, em idade
produtiva, de baixa escolaridade e renda, com hanseniase MB, e reagao tipo 1, desenvolvida
durante o tratamento poliquimioterapico (PQT) e esse perfil foi semelhante a um estudo de
cluster brasileiro'? sugerindo que esta pequena amostra nio difere do perfil habitual ja
identificado em estudos epidemioldgicos apropriados para esta descrigdo.

Uma diferenga importante foi o momento da ocorréncia das reagdes hansénicas, em
nosso estudo seis meses apds o inicio da terapia e no estudo de Cluster!? as reagdes em metade
dos casos ocorreram apds a alta do tratamento PQT. Estas informacdes sdo importantes para
direcionar a resposta dos servi¢os de saide durante o acompanhamento, sem prejuizo de apos
a alta do tratamento das reagdes hansénicas, bem como necessidade de capacitar as pessoas
afetadas para lidarem com os eventos reacionais pos alta da PQT.

Um outro aspecto de validade interna do presente estudo ¢ o fato dos episodios
reacionais terem sido bem descritos com riqueza de detalhes o que possibilitou diferenciar qual
tipo de reacdo sofreu cada participante, como se estivessem vivenciando a rea¢do naquele
momento, mostrando ser uma experiéncia marcante. Embora nao tenham sido citados pelos
pacientes fatores associados ao desencadeamento das reacdes, as descricoes em linguagem
coloquial registraram fidedignamente sinais e sintomas compativeis com as rea¢des hansénicas
do tipo 1 e tipo 2. A do tipo 1 ou RR, apresentou-se como novas lesdes dermatoldgicas,
infiltragdes, alteracdes de cor e edema nas lesdes pré existentes, bem como dor ou espessamento

de nervos (neurites)'>!4.

A tipo 2 ou ENH, cursava com febre, astenia, anorexia, artralgias
e/ou nddulos subcutineos de coloragdo rosea a eritemato-violacea e dolorosos, com
descamacdo central podendo se tornar hemorragicos, vesicobolhosos e/ou ulcerativos. Além
disso, pacientes portadores de hanseniase podem apresentar reagdes mistas com ambos os tipos

simultaneamente!! 3%,
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Algumas condi¢des predispdem aos episddios reacionais: gestacdo, estresse fisico e
emocional, a idade, comorbidades, forma multibacilar ¢ sexo masculino. No entanto ¢
importante destacar recente revisio sugeriu'!¥ que autores sentem a necessidade de mais
estudos que comprovem a correlagdo do fator idade, especificando uma delimitacao de faixa
etaria, como também had necessidade de uma atualizacdo sobre os fatores de risco que
desencadeiam estas reacdes, € a0 mesmo tempo, possibilite a produgdo de novos conhecimentos

que proporcionem a prevengio de incapacidades e deficiéncias evitaveis!”.

Mudancas no consumo de bebidas alcodlicas e ingestdo alimentar

Foi possivel perceber que os participantes do estudo, estavam bem focados almejando a
cura da hanseniase e das reagdes hansénicas quando seguiram corretamente as indica¢des do
profissional de saude ao evitarem o consumo de bebida alcodlicas e fazer algumas restrigdes
alimentares. A relagdo do consumo de alcool versus utilizagdo de medicamentos pode interferir
no aumento ou diminuicdo do efeito do remédio, alterando o metabolismo e produzindo
substancias toxicas que contribuem para efeitos adversos.

O Conselho Regional de Farmacia do Estado de Sao Paulo baseado no estudo publicado
em 16 de julho de 2020, pelo jornal cientifico “Molecular Pharmaceutics”, faz uma alerta sobre
o uso de alcool e diversas classes de medicamentos, entre eles os antibidticos que podem causar
vomitos, palpitagdes, cefaleia, hipotensao e quando usados com rifampcina uma das drogas
utilizadas no tratamento da hanseniase, podem inibir seu efeito e potencializar toxicidade
hepatical®.

Quanto a ingestdo alimentar de acordo com o Guia alimentar de 20147, deve- se limitar
o consumo de alimentos ultraprocessados e processados e preferir os preparos culinarios in
natura e ou minimamente processados. Geralmente a composi¢do nutricional dos alimentos
processados sdo ricos na adi¢do de sal, agucar e gorduras saturadas e trans, pobres em vitaminas
e minerais, baixa quantidade de fibras e o consumo excessivo podem ocasionar doengas
cardiovasculares, risco de obesidade ¢ doencas cronicas!!”.

Um aspecto negativo encontrado em um estudo sobre as reagdes hansénicas e a pos
PQT, foi o conselho dados pelos profissionais quanto a restricdo de carne e gorduras'?. Vale
lembrar que esses alimentos podem ser consumidos de forma moderada para ndo acarretarem
outros problemas de saude. Pois o que pode ser observado em estudo na Bahia, foi o consumo
insatisfatorio de alimentagdo sauddvel em pessoas acometidas pela hanseniase e
vulnerabilidade nutricional que pode ter sido ocasionada pelas consequéncias clinicas e

psicossociais da doenga'®.
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Restricao a exposicio solar

Alguns entrevistados apresentaram restri¢do em suas atividades diarias proveniente de
incomodos ocasionados pela exposi¢ao solar, chegando a modificar horarios de trabalho. Teve
impacto forte na vida de uma adolescente que se sentiu privada do lazer e incomodada com o
uso do protetor solar, além de alguns correlacionarem a protecdo ao sol para evitar
escurecimento da pele. Com a PQT podem ocorrer nos estados reacionais, entre eles efeitos

cutineos, gastrointestinais e hemoliticos!®).

A clofazimina especificamente, provoca
ressecamento da pele, alteragdes na pigmentacao da pele e suor, além de diminuir a peristalse e

causar dor abdominal®?,

Modificacoes na relacao com o trabalho

Constatou-se mudangas na relagdo com o trabalho em alguns entrevistados, ocasionadas
pelas sequelas da hanseniase e ou reagdes hansénicas, interferindo no cotidiano das pessoas nos
aspectos financeiro, emocional e social. Estudo epidemiologico transversal realizado em Minas
Gerais, avaliou a qualidade de vida de pacientes com reacdo hansénica e ficou evidente que na
maioria deles a doenca interferiu muito nas atividades profissionais e de lazer, ocasionando uma
pior qualidade de vida, cerca de 50% relataram insatisfacdo com a capacidade para o
trabalho®.

Relatos de um estudo qualitativo, exploratério que analisou a interferéncia da
hanseniase na vida de mulheres em relagdo ao trabalho e atividades de vida diaria, revelou dores
sociais atribuidas ao impacto nas relagdes sociais e sobretudo no trabalho formal com perda da
produtividade, diminuicao salarial, desrespeitos aos direitos trabalhista, incluindo demissao,
algumas mencionaram acolhimento no trabalho®?. Falas que embora apresentem muito a
questdo de género, mas corroboram para reforgar nossos achados de pedidos de demissdo e
isolamento no trabalho mesmo prevalecendo em nosso estudo o sexo masculino, porém

enfrentando mudancas semelhantes no cotidiano em relagao ao trabalho.

Relacio Familiar

Foi verificado, quanto aos aspectos familiares a aceitabilidade e presenca de uma rede
de apoio familiar possivelmente devido a endemicidade da doenga e sua presenga previamente
em outros membros da familia. Exceto dois entrevistados que referiram mudancas negativas
apos o diagndstico da patologia, que repercutiram no convivio familiar e social, pois gerou
isolamento, redu¢cdo de autonomia, sentimentos de dependéncia e conflitos relacionados a

sexualidade.
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Destaca-se que o “estar doente” desperta sentimentos de medo, inseguranca e incertezas,
nao apenas do individuo, mas também afeta diretamente os familiares de convivio domiciliar,
que pode repercutir com uma relagao de acolhimento, didlogo e apoio, como no oposto, ser um
ambiente conflituoso®?.

Infere-se que o apoio familiar dentro do domicilio oferecido ao paciente com hanseniase
interfere positivamente no tratamento, provoca aceitabilidade em relacdo a cronicidade da
doenga, auxilia no alcance da cura, por reduzir as chances de abandono, favorecer a adesao ao
tratamento e o seguimento de forma adequada®®. Além disso, é fundamental o empoderamento
desses pacientes para obtengio de qualidade de vida e direito a saade®>.

Diante da importancia do nucleo familiar, a equipe de profissionais de saide da Atencao
Primaria a Satde deve delimitar como estratégia primordial conhecer e incorporar a familia no
processo saude-doenca e terapia medicamentosa, bem como esclarecer sobre as incertezas,
quanto a doenca, transmissibilidade, diagnostico e tratamento, ajudando a prevenir estigmas e

criar uma relagdo de confianga entre equipe, paciente e familia®®).

Religiosidade/Resiliéncia

Percebe-se que a religiosidade esteve presente nos discursos de forma positiva, os
entrevistados possuem sentimentos de resiliéncia, otimismo, esperanca ¢ fé na cura da doenga,
demonstraram em suas falas a credibilidade no tratamento da hanseniase ¢ da reacdo hansénica
em nome do restabelecimento de sua satde.

Dentro das dificuldades enfrentadas durante o tratamento da hanseniase, as sequelas
emocionais, fisicas e sociais sofridas aproximam os pacientes da busca por apoio espiritual na
religiosidade para alcangar a resiliéncia. Esses achados corroboram com outros estudos que
apontam a busca dos pacientes para a religiosidade como forma de alcangar conforto emocional,
reducdo da ansiedade, do estresse ¢ melhora da saude mental?”-?).

Ressalta-se que, a hanseniase ¢ uma doenca historicamente associada a estigmas nos
diferentes contextos e culturas, embora os pacientes tenham conseguido muitos avancos na
reducdo de preconceitos e discriminagdo. Antigamente, os textos biblicos associavam a
patologia a praga, castigo e impurezas. Houve por muitos anos, a propagacao da exclusdo social
e isolamento. Hoje, sabe-se que tais pensamentos causam repercussoes negativas para a
recuperagdo do doente e ndo devem ser reproduzidos, ao contrario deve-se fortalecer a
integragdo social e o apoio durante o tratamento medicamentoso®®%),

Dessa forma, demonstra-se que a religiosidade/espiritualidade tem sido importante no

enfrentamento da hanseniase, visto que essa doenca causa sofrimento nos diversos contextos
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da vida do individuo, desde as alteragoes fisicas a desconfortos sociais ¢ emocionais.

Estigma

Os entrevistados também mencionaram em suas falas o estigma internalizado por eles e
o sofrido pela sociedade, verbalizaram ocultar informagdes sobre estar doente por medo do
preconceito e estigma que poderiam sofrer, bem como os infligidos em momentos do seu
cotidiano. O termo estigma ¢ designado a um status de desvalorizacdo da sociedade a um
determinado grupo, relacionado a discriminagdo e rejeicao de uma determinada carateristica
vista como diferente do considerado padrdo. Essa rejei¢do podera estar relacionada a
carateristicas fisicas, comportamentais, morais, de raca, nacdo e religido. Em relagdo a
hanseniase essa discriminagdo podera estar associada aos mitos ¢ a falta de conhecimento
acerca da doenca®?.

Pacientes com hanseniase foram entrevistados na cidade de Floriano (Piaui) que
referiram medo, inferioridade e tristeza. Eles associaram a discrimina¢do e exclusdo social ¢ ao
desconhecimento sobre hanseniase, o que pode interferir de forma negativa no cotidiano das

pessoas que convivem com essa doenga(31).

Relacao social

Dentre as modificagdes mencionadas pelos entrevistados advindas do estigma,
observou-se a exclusao social e suas modificagdes nas relagdes sociais, no ambiente de trabalho,
no convivio familiar, relacdo com vizinhos e vinculos de amizade. Como as manifestacoes
clinicas da hanseniase estdo relacionadas a questdes corporais € de imagem estas podem afetar
diretamente o convivio social das pessoas acometidas. Além disso, o medo, a falta de
informagdo a respeito da doenga, preconceito e a discriminagdo sdo marcas socioculturais
enraizadas desta doenca que afetam negativamente a vida dos enfermos e que dificultam o
enfrentamento e a convivéncia social®?).

Assim como na fala dos pacientes ouvidos neste estudo em outros trabalhos recorrem
questdes sobre fontes de transmissibilidade. A principal forma de transmissdo da hanseniase ¢
por via respiratdria, porém, ainda permeia no imaginario popular algumas crengas sobre o
contagio que envolvem separar lougas, talheres, comodos em casa, com distanciamento familiar
e evitar contato, beijo, abracos e toque. Esses comportamentos dificultam a interagdo social das
pessoas diagnosticadas com essa doenga®?).

Em um estudo realizado com 263 pacientes, a maioria apresentava algum grau de

incapacidade e limitagdo de suas atividades, mas nao necessariamente relacionado a exclusdo
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social do individuo®¥.

Outros autores sugeriram que além do preconceito e o estigma gerados pela sociedade
a propria rejeicdo da doenca pelo paciente gera rompimentos de lacos sociais familiares e
contatos proximos com consequente isolamento social. Esses relacionamentos interpessoais sao
de extrema importancia para o portador de hanseniase pois favorece uma rede de apoio ao
mesmo e, muitas vezes, esses relacionamentos sdo desfeitos pelo proprio paciente, devido ao

preconceito gerado pelo individuo devido a percepgdes da sua propria imagem©>.

Limitacao do estudo

O presente estudo teve limitagdes entre outras a impossibilidade de entrevistar a total de
sujeitos elegiveis para o estudo devido a pandemia por Sars-CoV 2, no periodo da coleta dos
dados e por se tratar de um estudo qualitativo, ndo foi possivel averiguar se houve saturacao
das falas. O resultado se aplica a pacientes que apresentaram reagdes durante o tratamento e

ndo apos alta. No entanto, ndo inviabilizou o estudo e conseguiu-se atingir o objetivo.

Contribuicio para a drea de enfermagem, saiide ou politicas publicas.

Percebe-se quao importante ¢ a atuacdo da enfermagem no cuidado aos pacientes com
hanseniase, desde informagdes sobre o autocuidado quanto a prevencdo de alteragdes
funcionais. Esse estudo contribui como referéncia para expor aspectos qualitativos mais
frequentes sofridos por quem vivencia as reagdes hansénicas e assim nortear profissionais de
satde e gestores no planejamento de agdes do combate as complicagdes das reacdes hansénicas,

visto ap6s décadas a hanseniase permanecer uma doenca endémica, cronica e estigmatizante.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo mostra que conviver com a hanseniase e apresentar rea¢dao hansénica no inicio
ou durante o tratamento repercutem em modificagdes no seu cotidiano. Expor suas experiéncias
revelou que os sinais e sintomas das reagdes hansénicas ficaram marcado na memoria, com
relatos ricos de detalhes capazes de identificar os tipos de reagdo; Demonstraram dedicagdo e
desejo de cura, ao evitarem consumo de bebidas alcoodlicas e restri¢ao alimentar; modificaram
suas rotinas diarias para evitar exposicao solar, com limitagcdes no lazer, trabalho e relagdes
sociais.

Alteragdes foram percebidas no ambiente de trabalho devido incapacidades fisicas das
sequelas da hanseniase, vergonha, medo, demissao, dificuldades financeiras, restricdo alimentar

e distanciamento social pelos colegas de trabalho que ndo possuiam conhecimento sobre a
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transmissdo da doenca. Somente um participante ndo teve apoio familiar por motivo da
homossexualidade enquanto os demais atribui-se o apoio a presen¢a no nucleo familiar de
pessoas que tiveram hanseniase.

Percebeu-se que a religiosidade e resiliéncia contribuiram na credibilidade da cura, que
a hanseniase ainda ¢ uma doenga muito excludente, estigmatizante, verbalizada com diferentes
significados, resultou na omissdo do diagnostico, fingimento de outras patologias devido ao
estigma internalizado e os sofridos pela sociedade provenientes da falta de informacgao sobre a
doenca. Esse estigma também repercutiu nas relagdes sociais, com fuga e isolamento social,
dos familiares, vizinhos e amigos, bem como alteracdes psicoldgicas com sentimento de tristeza
e manifestacdo de depressao.

Os aspectos abordados mostram a necessidade de subsidiar rotina de capacitagdes dos
profissionais de satide para que o diagnoéstico e tratamento das reacdes hansénicas ocorram
precocemente, evitando incapacidades fisicas. Bem como, sensibiliza-los sobre a integralidade
da assisténcia ao paciente com hanseniase, manter o acompanhamento dos pacientes pos alta
da PQT e das reagdes hansénicas pelo menos por cinco anos, conforme preconizado pelo
Ministério da Satde e promover acdes educativas para os pacientes e sociedade, minimizando

o0 estigma, estimulando o autocuidado e garantindo melhor qualidade de vida.
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7 CONCLUSAO

Nesta pesquisa foi possivel compreender a experiéncia do adoecimento de pacientes
com hanseniase multibacilar que desenvolveram reagdo hansénica durante o tratamento da
doencga, através de dois estudos. Em uma revisdo integrativa sobre fatores potencialmente
associados ao desencadeamento de episddios reacionais em pacientes em tratamento de
hanseniase foram identificadas evidéncias relacionadas a: alta carga bacilar, sexo masculino,
forma clinica MB, comorbidades como: anemia, leucocitose, trombose, ou elevados niveis de
citocinas, principalmente a IL6 que ¢ um bom biomarcador para as reagdes hansénicas.

O controle destes fatores potencialmente associados as reagdes hansénicas possibilita
prevenir também as complicacdes, recorréncias, incapacidades fisicas e danos neurologicos
provocados por estas reagdes. Nesta revisao foi salientada a necessidade de capacitagdao dos
profissionais de saude e estruturacdo da rede de satde para as andlises histopatologicas e
gengéticas.

No estudo qualitativo foram descritas e analisadas tematicamente as experiéncias de
adoecimento durante as reagdes hansénicas e suas repercussoes no cotidiano de pacientes em
tratamento de hanseniase MB. Constatou-se que conviver com as reagdes hansénicas durante o
tratamento da hanseniase modificou o cotidiano desses pacientes em varios aspectos fisicos,
sociais e ou psicologicos.

Percebeu-se através da descri¢do pelos pacientes dos sinais e sintomas das reacdes
hansénicas, uma experiéncia marcante rica em detalhes que permitiu identificar os tipos de
reacdes que manifestaram. Referiram ter modificado o consumo alimentar e evitar ingestao de
bebidas alcoolicas pelo desejo da cura, e queixaram-se da restricdo quanto a exposi¢do solar,
fatores que interferiram no lazer, relagdes de trabalho e sociais.

No ambiente de trabalho algumas alteracdes foram percebidas, provenientes das
sequelas fisicas da hanseniase, sentimentos de vergonha, medo, discriminagdo pelos
companheiros de trabalho, inclusive com pedidos de demissao, dificuldades financeiras. Quase
todos os pacientes relataram ter recebido apoio dos familiares o que coincide com o fato de
praticamente em todas as familias pelo menos um familiar ja ter sido acometido pela
hanseniase.

Constatou-se que esses entrevistados referiram a religiosidade e resiliéncia como
fatores que contribuiram para o enfrentamento da hanseniase e reagdes hansénicas,
verbalizaram o estigma internalizado e os sofridos por eles com diferentes significados.

Optaram por omitir informagdes sobre o diagnostico de hanseniase preferindo fingir ter outras
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patologias, por medo do preconceito e da exclusdo social. Entretanto muitos se isolaram
socialmente de amigos, colegas de trabalho e vizinhos e expressaram alteragdes psicologicas
como sentimentos de medo, tristeza e estado depressivo.

Esse conjunto de mudangas no cotidiano com duracao prolongada desperta para a
necessidade de capacitagdo dos profissionais de saude da atengdo bésica, preparando-os para
lidarem com o diagnostico, tratamento e prevenc¢do das incapacidades fisicas associadas as
reagOes hansénicas em tempo habil e assim informar claramente os pacientes.

Sensibilizar profissionais de saude, pacientes, familiares e a sociedade para o
atendimento integral com continuidade da assisténcia e acompanhamento pés alta da cura da
hanseniase e reagdes hansénicas. A¢des de promocao da saude, com atividades educativas e
estimulo ao autocuidado para pacientes poderiam contribuir para minimizar o estigma na
sociedade, reduzindo o sofrimento que acompanha o isolamento social e, melhorar o cotidiano

dos pacientes que apresentam reagdes hansénicas.
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APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA

Ministérioda Saide

FOCRUZ

Findagio Oswakh Cnz
Esoola Nacional de Saixe Piblica Sergio Arouca

ESCOLA RACIONAL DE SAUDE PUBLICA
SERGIO AROUCA
ENSP

APENDICE A

INSTRUMENTO DE COLETA DOS DADOS
ROTEIRO DE ENTREVISTA

NC do questionario: Data:

I

1.DADOS SOCIODEMOGRAFICOS-ECONOMICOS E RELACIONADOS A HANSENIASE E REACOES

HANSENICAS

1.1 Qual seu género/sexo?

1.2 ldade/ Data de nascimento:

1.6 Ocupacdo profissional

Est4 trabalhando no momento
() Sendo, qual o

|dade: _—0 motivo?
Data de nascimento: / /
1.3: Religiao: 1.7 Renda familiar:

() até 1 salario minimo
() 1 a3 salarios minimos
() mais de 3 salarios

1.4 Situagdo conjugal:

1.7 Reside em casa propria?

1.5 Nivel de escolaridade:

1.8 Mora com quantas pessoas?

1.9 Possuia alguma doenca associada?

1.10 Periodo em que tratou a hanseniase

1.11 Inicio da reacdo Hansénica
Tempo de tratamento (em meses) da reacao
hansénica

1.12 Medicacdo que usou no tratamento da
reacao hansénica

1.11 Algum familiar ja teve ou estad em
tratamento de hanseniase?

() Se sim, Qual o grau de

parentesco?

1.12 Apés o tratamento da hanseniase e
das reacOes hansénicas, ainda apresentou
outro episodio reacional?

() Se sim, quanto tempo depois do
tratamento?

2. DADOS RELACIONADOS A EXPERIENCIA DO PACIENTE COM HANSENIASE
MULTIBACILAR E SUAS REACAO HANSENICA

2.1 Me fale sobre a sua experiéncia de ter convivido com as rea¢des hansénicas?
2.2 Conte-me como foi seu dia-a-dia durante o aparecimento das rea¢es hansénicas,

mudancas de habitos ou rotinas.

2.3 Fale sobre o inicio do tratamento, duracdo, incomodos, expectativas, frustrages.

3.ESPACO PARA SINTESE DO CONTEUDO DOS COMENTARIOS
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APENDICE B - TERMO DE COMPROMISSO DE UTILIZACAO DE DADOS

Ministério da Saude °
FIOCRUZ > ¥
Fundagéo Oswaldo Cruz

E§cqla Nac'o_nal de Saade ESCOLA NACIONAL DE SAUDE PUBLICA
Puablica Sergio Arouca SERGIO AROUCA
Comité de Etica em Pesquisa ENSF

Eu, Fabricia Aradjo Prudéncio, da Escola Nacional de Saude Publica/Fiocruz, do curso de

Doutorado em Saude Publica — Piaui, no &mbito do projeto de pesquisa intitulado “A experiéncia do

adoecimento de pacientes com reacdo hansénica durante o tratamento da hanseniase

multibacilar”. comprometo-me com a utilizacdo dos dados contidos no livro de registro de casos de

hanseniase da Unidade Béasica de Saude, e no Sistema de Informacdo de Agravos de Notificacdo

(SINAN) do municipio de Teresina a fim de obtengao dos objetivos previstos, e somente apos receber

a aprovacao do sistema CEP-CONEP.
Comprometo-me a manter a confidencialidade dos dados coletados no livro de registro de

casos de hanseniase da Unidade Basica de Saude, e no Sistema de Informacdo de Agravos de

Notificacdo, bem como com a privacidade de seus contetdos.
Esclarego que os dados a serem coletados no livro de registro se referem ao nome do paciente

e endereco, somente dos que apresentaram reacdo hansénica durante o tratamento da hanseniase

da forma multibacilar no periodo de 2013 a 2018. E os dados do SINAN, serdo coletados 0 nome

dos pacientes, forma de tratamento, periodo de tratamento e se apresentou reacdo hansénica no

mesmo periodo acima citado.

Declaro entender que é minha a responsabilidade de cuidar da integridade das informacdes e de
garantir a confidencialidade dos dados e a privacidade dos individuos que terdo suas informacdes
acessadas.

Também é minha a responsabilidade de ndo repassar os dados coletados ou o banco de dados
em sua integra, ou parte dele, a pessoas ndo envolvidas na equipe da pesquisa.

Por fim, comprometo-me com a guarda, cuidado e utilizacdo das informacGes apenas para
cumprimento dos objetivos previstos nesta pesquisa aqui referida. Qualquer outra pesquisa em que eu

precise coletar informagdes serdo submetidas a apreciacdo do CEP/ENSP.

Teresina, __ de de

Assinatura do pesquisador responsavel
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Ministério da Saade
FIOCRUZ

Fundagéao Oswaldo Cruz
Escola Nacional de Saude it S P
Publica Sergio Arouca U SERGOAROUCA
Comité de Etica em Pesquisa ENSP

Prezado participante,

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa “A experiéncia do adoecimento
de pacientes com reacdo hansénica durante o tratamento da hanseaniase multibacilar”, a
ser desenvolvida pela pesquisadora Fabricia Aradjo Prudéncio discente do Doutorado em
Saude Pablica da Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca da Fundacdo Oswaldo Cruz
(ENSP/FIOCRUZ), sob orientacdo da Professora: Dr? Sonia Regina Lambert Passos.

O objetivo principal do estudo é compreender a experiéncia do adoecimento de
pacientes com hanseniase multibacilar que desenvolveram reacdo hansénica durante o
tratamento da doenca.

O convite a sua participacdo se deve ao fato de vocé ter apresentado reacdo hansénica
durante o tratamento da hanseniase multibacilar no periodo de 2013 a 2018, que sdo critérios
necessarios para a realizacdo da pesquisa. Sua participacdo é voluntéria, isto é, ela ndo €
obrigatdria, e vocé tem plena autonomia para decidir se quer ou ndo participar, bem como retirar
sua participacdo a qualquer momento, sem prejuizo. Vocé ndo sera penalizado de nenhuma
maneira caso decida ndo consentir sua participacdo, ou desistir da mesma. Contudo, sua
participacdo € muito importante para a execucgdo da pesquisa.

Serdo tomadas as seguintes medidas e/ou procedimentos para assegurar a
confidencialidade e a privacidade das informacdes por vocé prestadas: apenas 0s pesquisadores
do projeto, que se comprometeram com o dever de sigilo e confidencialidade terdo acesso a
seus dados e ndo fardo uso destas informagdes para outras finalidades, o material sera
armazenado em local seguro sob reponsabilidade da pesquisadora principal, garantindo seu
sigilo e privacidade, e qualquer que possa identifica-lo serda omitido na divulgacdo dos
resultados da pesquisa. A qualquer momento, durante a pesquisa, ou posteriormente, vocé
podera solicitar dos pesquisadores informac@es sobre sua participacdo e/ou sobre a pesquisa, 0
que poderé ser feito através dos meios de contato explicitados neste Termo.

A sua participagdo consistira em responder uma entrevista que somente sera gravada se
houver a sua autorizacdo. VVocé terd acesso prévio ao roteiro de entrevista o qual contém dados
voltadas a questdes sociais, econdmicas, demograficas, antecedentes clinicos, informacdes
sobre o tratamento da hanseniase e reacdo hansénica e perguntas relacionadas a sua experiéncia
de adoecimento das rea¢des hansénicas.

A entrevista serd realizada com uso de gravador, o tempo de duracéo da entrevista sera
de aproximadamente quarenta minutos. A entrevista sera realizada em um local confortavel e
privado no seu domicilio ou em um local escolhido por vocé.

Ao final da pesquisa, todo material sera mantido em arquivo, por pelo menos 5 anos,
conforme Resolucdes 466/12 e 510/16 do CNS e orientagdes do CEP/ENSP e com o fim deste
prazo, o material em papel sera descartado. Os dados ja digitados serdo mantidos
permanentemente em um banco de dados de pesquisa, com acesso restrito, sob a
responsabilidade da pesquisadora coordenadora, para utilizacdo em pesquisas futuras.

A pesquisa trard beneficios tantos aos pacientes, como para profissionais, gestdo da
saude e comunidade cientifica, sdo eles: Conhecer mais informacfes sobre as reacdes
hansénicas, facilitar na construgdo do conhecimento sobre como os profissionais de salde e
comunidade cientifica podem acompanhar melhor as rea¢Ges hansénicas , adequar a assisténcia
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a estes pacientes no intuito da melhoria da qualidade de vida e da possibilidade de adequacéo
no protocolo de atendimento a esse grupo de pacientes.
Rubrica pesquisador:
Rubrica participante:

A metodologia dessa pesquisa expde VOCE, que sera participante dessa pesquisa, a
possiveis constrangimento em revelar situagdes de sua vida como perguntas relativas as
condicdes socioecondémicas-demogréaficas e ao tratamento realizado que lhe traga lembrancas
da experiéncia do adoecimento pelo qual passou, para evitar tal situacdo sera exposto ao
entrevistado a liberdade de ndo responder qualquer pergunta que ndo se sinta confortavel ou
quando o pesquisador perceber situacdo de desconforto podera nédo realizar tal pergunta ou se
for necessario interromper a entrevista. Esses riscos serdo amenizados com respeito a sua
privacidade, tanto no momento de entrevista individual, quanto na garantia de anonimato das
informacdes,

Os resultados dessa pesquisa serdo apresentados aos participantes e profissionais de
salde por meio de palestra na propria unidade basica de saude.

Esse termo seré redigido em duas vias, sendo uma para vocé e outra para o pesquisador.
E, todas as paginas desse termo devem ser rubricadas pelo participante da pesquisa e pela
pesquisadora responsavel, além de suas assinaturas na Ultima pégina.

Em caso de divida quanto a conducdo ética do estudo, entre em contato comigo ou com
o Comité de Etica em Pesquisa da ENSP. O Comité é formado por um grupo de pessoas que
tém por objetivo defender os interesses dos participantes das pesquisas em sua integridade e
dignidade e assim, contribuir para que sejam seguidos padrdes éticos na realizagdo de pesquisas.

Tel do CEP/ENSP: (21) 2598-2863

E-Mail: cep@ensp.fiocruz.br

http://www.ensp.fiocruz.br/etica

Endereco: Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca/ FIOCRUZ, Rua Leopoldo
BulhGes, 1480 —Térreo - Manguinhos - Rio de Janeiro — RJ - CEP: 21041-210

Contato com a pesquisadora responsavel:
E-mail: fabriciaprudencio@hotmail.com
Tel.: (86) 3222-1991
Teresina, de de 20109.

Fabricia Aradjo Prudéncio
Pesquisadora Responsavel

Declaro que entendi os objetivos e condi¢cBes de minha participagdo na pesquisa
intitulada “A experiéncia do adoecimento de pacientes com reacdo hansénica durante o
tratamento da hanseaniase multibacilar”. Dessa forma:

( ) Autorizo a gravagéo da entrevista

( ) Nao autorizo a gravacdo da entrevista

Assinatura do participante da pesquisa

Nome do participante:

Rubrica pesquisador:
Rubrica participante:
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APENDICE D - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Ministério da Saude

FIOCRUZ

Fundagao Oswaldo Cruz

Escola Nacional de Saude ESCOLA NACIONAL 0E SALDE PUBLICA
Publica Sergio Arouca SERGIO AROUCA

Comité de Etica em Pesquisa ENSP

Adolescentes entre 15 e 18 anos, segundo a classificacdo do Estatuto da Crianca e do
Adolescente
Ol4,

Me chamo Fabricia Aradjo Prudéncio, sou uma trabalhadora da Fiocruz e trabalho com
pesquisa para saber como ajudar a melhorara a saude das pessoas. Sabemos que vocé teve
reacdo hansénica durante o tratamento da hanseniase. Sabemos também como é ruim passar
mal. Portanto, queremos pedir sua ajuda para encontrarmos a melhor maneira de tratar as
pessoas que tem reacdo hansénica.

Ja conversamos com seus pais e eles concordaram em convidarmos vocé a participar
desta pesquisa com a gente. Vou te explicar tudo o que precisara fazer. Vocé deve ouvir
atentamente e depois disso, e depois que ler estas explicacdes vocé podera dizer se quer nos
ajudar ou se ndo quer. Eu vou te fazer algumas perguntas sobre como foi esse periodo que vocé
fez o tratamento da reacdo hansénica. Se vocé ndo gostar de alguma pergunta ou nao quiser
responder ndo tem problema. VVocé sé respondera as perguntas que sentir vontade.

Vocé ira responder uma entrevista que sera gravada com uso de gravador em um local
reservado, no seu domicilio ou em local escolhido pelo seus pais e o tempo de duracdo da
entrevista sera de aproximadamente quarenta minutos. VVocé ficou com alguma davida? Se sim,
pode perguntar que te respondo. Se quiser conversar com seus pais ou com outra pessoa tudo
bem! VVocé ndo precisa responder agora se quer participar. No final da pesquisa contaremos
para VOCé e para seus pais 0 que aprendemos com a pesquisa. Conversaremos com 0s medicos
e enfermeiros, vamos tentar ajudar outras pessoas que também sofrem com as reacGes
hansénicas.

Se vocé tiver alguma duvida sobre a pesquisa, vocé pode pedir para seus responsaveis
entrarem em contato comigo, Fabricia Aradjo Prudéncio pelo contato telefonico, (86) 3222-
1991 ou com o Comité de Etica em Pesquisa no telefone abaixo. O Comité de ética é formado
por um grupo de pessoas que trabalham para defender os interesses dos participantes das
pesquisas.

Rubrica pesquisador:
Rubrica participante:

Tel. do CEP/ENSP: (21) 2598-2863
E-Mail: cep@ensp.fiocruz.br
http://www.ensp.fiocruz.br/etica

“Declaro que entendi e concordo em participar. Ficarei com uma via deste termo assinada pelo
pesquisador que conversou comigo e me explicou sobre minha participagao”.

Teresina de de 2019

Nome e Assinatura do Pesquisador

(Assinatura do participante da pesquisa)
Nome do participante:
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APENDICE E - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
OS RESPONSAVEIS LEGAIS DOS ADOLESCENTES

Ministério da Saude ®

- L]
FIOCRUZ
Fundagao Oswaldo Cruz
Escola Nacional de Saude R I P
L0 e . ESCOLA MACIONAL DE SAUDE PUBLICA
Publica Sergio Arouca SERGIO AROUCA
Comité de Etica em Pesquisa ENSP

Adolescentes entre 15 e 18 anos, segundo a classificacdo do Estatuto da Crianca e do
Adolescente
Prezado(a),

Seu filho(a) estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa “A experiéncia do
adoecimento de pacientes com reacdo hansénica durante o tratamento da hanseaniase
multibacilar”, a ser desenvolvida pela pesquisadora Fabricia Aradjo Prudéncio discente do
Doutorado em Saude Publica da Escola Nacional de Satde Publica Sergio Arouca da Fundacgéo
Oswaldo Cruz (ENSP/FIOCRUZ), sob orientacdo da Professora: Dr? Sonia Regina Lambert
Passos.

O objetivo principal do estudo é compreender a experiéncia do adoecimento de
pacientes com hanseniase multibacilar que desenvolveram reacdo hansénica durante o
tratamento da doenca. O convite para a participacdo do seu filho(a) se deve ao fato dele ter
apresentado reacdo hansénica durante o tratamento da hanseniase multibacilar no periodo de
2013 a 2018, que sdo critérios necessarios para a realizacao da pesquisa. A participacdo dele(a)
é voluntaria, isto €, ela ndo € obrigatoria, e vocé tera plena autonomia para decidir se ele(a)
pode ou ndo participar, bem como retirar a participacdo dele(a) a qualquer momento, sem
prejuizo. Seu filho(a) ndo serd penalizado de nenhuma maneira caso decida ndo consentir sua
participacdo, ou desistir da mesma. Contudo, a participacdo dele(a) € muito importante para a
execucdo da pesquisa.

Serdo tomadas as seguintes medidas e/ou procedimentos para assegurar a
confidencialidade e a privacidade das informacbes prestadas pelo seu filho(a): apenas os
pesquisadores do projeto, que se comprometeram com o dever de sigilo e confidencialidade
terdo acesso a seus dados e ndo fardo uso destas informacdes para outras finalidades, o material
sera armazenado em local seguro sob reponsabilidade da pesquisadora principal, garantindo seu
sigilo e privacidade, e qualquer que possa identifica-lo serda omitido na divulgacdo dos
resultados da pesquisa. A qualquer momento, durante a pesquisa, ou posteriormente, vocé
podera solicitar dos pesquisadores informacgdes sobre a participacdo dele(a) e/ou sobre a
pesquisa, 0 que podera ser feito através dos meios de contato explicitados neste Termo.

A participacdo de seu filho(a) consistira em responder uma entrevista que somente sera
gravada se houver a sua autorizacdo. Ele(a) terd acesso prévio ao roteiro de entrevista o qual
contém dados voltadas a questes sociais, econdmicas, demograficas, antecedentes clinicos,
informacdes sobre o tratamento da hanseniase e reacdo hansénica e perguntas relacionadas a
sua experiéncia de adoecimento com as rea¢cdes hansénicas.

A entrevista sera realizada com uso de gravador, o tempo de duracdo da entrevista sera
de aproximadamente quarenta minutos. A entrevista sera realizada em um local confortavel e
privado no seu domicilio ou em um local escolhido por vocé. Ao final da pesquisa, todo material
sera mantido em arquivo, por pelo menos 5 anos, conforme Resolugdes 466/12 e 510/16 do
CNS e orientacGes do CEP/ENSP e com o fim deste prazo, o material em papel sera descartado.
Os dados ja digitados serdo mantidos permanentemente em um banco de dados de pesquisa,
com acesso restrito, sob a responsabilidade da pesquisadora coordenadora, para utilizagdo em
pesquisas futuras.

Rubrica pesquisador:
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Rubrica responsavel:

A pesquisa trard beneficios tantos aos pacientes, como para profissionais, gestdo da
salde e comunidade cientifica, sdo eles: Conhecer mais informacdes sobre as reacdes
hansénicas, facilitar na constru¢do do conhecimento sobre como os profissionais de saide e
comunidade cientifica podem acompanhar melhor as reac@es hansénicas , adequar a assisténcia
a estes pacientes no intuito da melhoria da qualidade de vida e da possibilidade de adequagéo
no protocolo de atendimento a esse grupo de pacientes.

A metodologia dessa pesquisa expde seu filho(a), a possiveis constrangimentos ao
revelar situacGes de sua vida como perguntas relativas as condi¢Ges socioecondmicas-
demograficas e ao tratamento realizado que lhe traga lembrancas da experiéncia do
adoecimento pelo qual passou, para evitar tal situacdo sera exposto ao entrevistado a liberdade
de ndo responder qualquer pergunta que nao se sinta confortavel ou quando o pesquisador
perceber situacdo de desconforto podera ndo realizar tal pergunta ou se for necessario
interromper a entrevista. Esses riscos serdo amenizados com respeito a sua privacidade, tanto
no momento de entrevista individual, quanto na garantia de anonimato das informacdes,

Os resultados dessa pesquisa serdo apresentados aos participantes e profissionais de
salde por meio de palestra na prépria unidade basica de saude. Esse termo sera redigido em
duas vias, sendo uma para vocé (o responsavel) e outra para o pesquisador. E, todas as paginas
desse termo devem ser rubricadas pelo responsavel pelo adolescente e pela pesquisadora
responsavel, além de suas assinaturas na Gltima pagina. Em caso de duvida quanto a conducéo
ética do estudo, entre em contato comigo ou com o Comité de Etica em Pesquisa da ENSP. O
Comité é formado por um grupo de pessoas que tém por objetivo defender os interesses dos
participantes das pesquisas em sua integridade e dignidade e assim, contribuir para que sejam
seguidos padrdes éticos na realizacdo de pesquisas.

Tel. do CEP/ENSP: (21) 2598-2863

E-Mail: cep@ensp.fiocruz.br

http://www.ensp.fiocruz.br/etica

Endereco: Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca/ FIOCRUZ, Rua Leopoldo
BulhGes, 1480 —Térreo - Manguinhos - Rio de Janeiro — RJ - CEP: 21041-210

Contato com a pesquisadora responsavel:
E-mail: fabriciaprudencio@hotmail.com
Tel.: (86) 3222-1991
Teresina, de de 20109.

Fabricia Araujo Prudéncio
Pesquisadora Responsavel

Declaro que entendi os objetivos e condicdes da participacdo do meu filho(a) na
pesquisa intitulada “A experiéncia do adoecimento de pacientes com reagdo hansénica
durante o tratamento da hanseaniase multibacilar”. Dessa forma:

( ) Autorizo a gravagédo da entrevista

( ) Nao autorizo a gravacao da entrevista

Assinatura do responsavel da pesquisa

Nome do responsavel pelo adolescente
Assinatura do Responsavel
Assinatura do Pesquisador

Rubrica pesquisador:
Rubrica responsavel:
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APENDICE F - DECLARACAO DE COMPROMISSO DA REALIZACAO E OS
PESQUISADORES

Ministério da Saude . .
FIOCRUZ

Fundagéo Oswaldo Cruz

Escola Nacional de Salde ESCOLA RACIONAL DE SAUDE PUBLICA
Puablica Sergio Arouca SERGIO AROUCA

Comité de Etica em Pesquisa ENSF

Ao Comité de Etica em Pesquisa — CEP da Escola Nacional de Satde Publica.

Nos, Fabricia Araujo Prudéncio e Sonia Regina Lambert Passos, pesquisadoras
responsaveis pelo estudo intitulado “A experiéncia de adoecimento dos pacientes com reacao
hansénica durante o tratamento da hanseniase multibacilar”, declaramos que:

* Assumimos o compromisso de cumprir os Termos da Resolucéo n° 466/2012 e 510/2016, do
Conselho Nacional de Salude, do Ministério da Saude;

» Assumimos o compromisso de zelar pela privacidade e pelo sigilo das informagdes, que serdao
obtidas e utilizadas para o desenvolvimento da pesquisa;

» Os materiais e as informacdes obtidas no desenvolvimento deste trabalho serdo utilizados
apenas para atingir os objetivos previstos nesta pesquisa e ndo serdo utilizados para outras
pesquisas sem o devido consentimento dos voluntarios;

» As informag¢des obtidas através da entrevista ao final da pesquisa serdo arquivadas sob a
responsabilidade da pesquisadora Fabricia Araujo Prudéncio, que também sera responsavel
pelo descarte do mesmo;

* Nao hé qualquer acordo restritivo a divulgacdo publica dos resultados;

* Os resultados da pesquisa serdo tornados publicos através de publicacbes em periddicos
cientificos e/ou em encontros cientificos, quer sejam favoraveis ou nao, respeitando-se sempre
a privacidade e os direitos individuais dos participantes da pesquisa;

» O CEP/ENSP sera imediatamente comunicado se ocorrerem efeitos adversos resultantes desta
pesquisa com o voluntério;

* Esta pesquisa ainda ndo foi parcialmente e nem totalmente realizada.

Rio de Janeiro, 28 de junho de 2019.

Pesquisador Responsavel
Fabricia Araljo Prudéncio.
CPF: 772.785.183.34

Orientadora
Sonia Regina Lambert Passos
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APENDICE G - CARTA DE ENCAMINHAMENTO DE PROJETO DE PESQUISA

Ministério da Satde » ’

FIOCRUZ

Fundagéo Oswaldo Cruz .

Escola Nacional de Saude ESCOLA NACIONAL DE SAUDE PUBLICA
T B SERGIO AROUCA

Pablica Sergio Arouca ENSP

Comité de Etica em Pesquisa

Rio de Janeiro, 27 de junho de 2019.

llma. Sra. Maria Luci Esteves Santiago
Responsavel pela Comissio de Etica em Pesquisa da Fundac&o Municipal de Satde de Teresina,

Piaui.

Sabemos que a Fundacgdo Municipal de Saude - FMS tem buscado aprimorar o ensino e
a pesquisa constantemente. Frente a esta consideragéo, solicito apreciagdo do projeto em anexo
e permissdo para coleta de dados a ser realizada nesta Instituicdo, como coparticipante do
estudo. Nosso projeto de pesquisa intitula-se “A experiéncia do adoecimento de pacientes
com reacdo hansénica durante o tratamento da hanseniase multibacilar”, e tem como
objetivo geral: Compreender a experiéncia do adoecimento de pacientes com hanseniase
multibacilar que desenvolveram reacdo hansénica durante o tratamento da doenca.
Asseguramos que o sigilo da identidade da Instituicdo e dos usuarios sera absolutamente
mantido. Trata-se de um projeto de pesquisa de Tese de Doutorado, da Escola Nacional de
Saude Publica Sergio Arouca (ENSP) da Fundacdo Oswaldo Cruz (FIOCRUZ), sob orientacéo
e responsabilidade da Prof.2 Dr. Sonia Regina Lambert Passos.

Desde ja agradeco por sua atencao,

Fabricia Araujo Prudéncio
Doutoranda do Programa de P6s-Graduacdo em Salde Publica da Escola Nacional de Saude
Publica Sergio Arouca (PPG-SP/ENSP) da Fundacdo Oswaldo Cruz (FIOCRUZ)
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APENDICE H - TERMO DE AUTORIZACAO DE REALIZACAO E ASSUNCAO DA
CO-RESPONSABILIDADE

- L ]
Ministério da Salde
FIOCRUZ
Fundagéao Oswaldo Cruz ESCOLA NACIONAL DE SAL0E PUBLICA

SERGIO AROUCA

Escola Nacional de Saude ENSP

Publica Sergio Arouca
Comité de Etica em Pesquisa

FIMS -—=-

FUNDACAO MUNICIPAL
DE SAUDE DE TERESINA

Autorizacgao de realizacdo e assuncao da co-responsabilidade Instituicdo
Coparticipante: Fundacdo Municipal de Saude de Teresina

Declaro ter lido e concordar com o parecer ético CAAE:17220219.6.0000.5240,
emitido pelo Comité de Etica em Pesquisa da Escola Nacional de Satde Pdblica Sergio Arouca
(CEP/ENSP), conhecer e cumprir as Resoluc@es Eticas Brasileiras, em especial a Resolugéo
CNS 466/12 e 510/16. Esta instituicdo esta ciente de suas corresponsabilidades como instituicéo

coparticipante do projeto de pesquisa intitulado_A experiéncia do adoecimento de pacientes

com reacdo hansénica durante o tratamento da hanseniase multibacilar, sob responsabilidade da

pesquisadora, Fabricia Aradjo Prudéncio, Doutoranda do Programa de Po6s-Graduacdo em
Saude Publica da Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca (PPG-SP/ENSP) da

Fundacao Oswaldo Cruz (FIOCRUZ), sob orientacdo da Professora Dr? Sonia Regina Lambert

Passos, e de seu compromisso no resguardo da seguranca e bem-estar dos sujeitos de pesquisa
nela recrutados, dispondo de infraestrutura necessaria para a garantia de tal seguranca e bem-
estar.

Assinatura e carimbo do responsavel institucional™
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ANEXO A - DECLARACAO DE AUTORIZACAO DA INSTITUICAO
COPARTICIPANTE

DECLARACAD DE AUTORIZACAD DA INSTITWICAD COPARTICIPANTE

Declaro estar ciante dos objethos do Propeto da Pasquisa *A
EXPERIENCIA DO ADOECIMENTO DE PACIENTES COM REACAD
HANSENICA DURANTE O TRATAMENTO DA  HANSENIASE
MULTIBACILAR" o concoedo em autorizar o execusdo di mesma resta
ngMuicio Esta mlilugso osta clrds de suas Cofasporsabiidades cama
InsStukdo copamcpanie do presente Protoccla de Pesquisa, @ de say
Compromeso no resguanic da seguranca ¢ bem-estar dos parsopantes da
pesgusa nela recrutados, dispondo de niragsindwrs recessdnia s
Parantis de o saguranga

Conforme Resclugho ® 465 de 12 de dezembro ¢o 2012 do
Conselo Nacional 96 Sadde, a pesquisa 5 terd inico nasts insstuicdo apds
spresentacio do Parecer de Apeovagso por um Comisé de Esca em Pesquisa
am Seves Mumancs (CEP) Autodzo & pesqusadoas SONIA REGINA
LAMBERT PASSOS E FABRICIA ARAJO PRUDENCIO acesso & Ursdade
Bésica do Salde paes consuta 00 Ivro de regiincs de acompanhamento dos
packntes que fizeram tratamento de hanseniaze na foama mulbaciar no
percdo da 2013 & 2018 a agmsemasam reacdo hansdrca @ ao SINAN dos
CRs0s de hanseniase mubibacilar Somane spde o czaments dos dados serd
realzada a visits domichiar para & fase da onvavsts

Taresna, 21 de agosto de 2019

%% Jw‘ a5 an , v 1RG0

Mana Luc E Sarbago Rt PO
Comiasho de Enca em Pesqusa da o 8
Fundagao Muncpal de Saode
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ANEXO B - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

ESCOLA NACIONAL DE SAUDE
PUBLICA SERGIO AROUCA - Wﬂl"
ENSP/ FIOCRUZ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A EXPERIENCIA DO ADOECIMENTO DE PACIENTES COM REACAO HANSENICA
DURANTE O TRATAMENTO DA HANSEANIASE MULTIBACILAR

Pesquisador: Fabricia Aratjo Prudéncio

Area Temitica:

Versao: 2

CAAE: 17220219.6.0000.5240

Instituicao Proponente: Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.610.959

Apresentacao do Projeto:
Este parecer refere-se a analise de resposta as pendéncias, emitidas pelo CEP/ENSP no parecer nimero
3.503.086, em 12/08/2019.

Projeto de Pesquisa:A EXPERIENCIA DO ADOECIMENTO DE PACIENTES COM REACAO HANSENICA
DURANTE O TRATAMENTO DA HANSEANIASE, da pesquisadora Fabricia Aratjo Prudéncio, aluna de
doutorado do Programa de Pés-Graduagdo em Salide Publica/ENSP, orientada por Sonia Regina Lambert
Passos, qualificado em 30/05/2019.

Segundo a pesquisadora, "A hanseniase é uma doenga milenar e mundialmente conhecida, sendo o Brasil o
segundo pais das Américas a apresentar a maior incidéncia de casos e o Piaui o segundo estado brasileiro,
isto reflete uma politica plblica pouco eficaz no combate e erradicagao da doenga. [...] Por atuar como
Enfermeira na Estratégia de Saude da Familia (ESF) de Teresina- Piaui ha 13 anos e lidar diariamente com
essa patologia, pude observar o quao frequente eram os casos de pacientes em tratamento multibacilar que
apresentavam episodios reacionais e como isso gerava transtornos no seu cotidiano, como o medo, a
vergonha,ansiedade, exclusao social, incerteza da cura, entre outros. Nesse

cenario, surgiu entao o questionamento: Como os pacientes com hanseniase multibacilar vivenciam as
reacdes hansénicas? Elas realmente podem influenciar no comportamento dos

Endereco: Rua Leopoldo Bulhdes, 1480 - Térreo

Bairro: Manguinhos CEP: 21.041-210
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2598-2863 Fax: (21)2598-2863 E-mail: cep@ensp.fiocruz.br
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ESCOLA NACIONAL DE SAUDE
PUBLICA SERGIO AROUCA - v
ENSP/ FIOCRUZ

Continuagao do Parecer: 3.610.959

pacientes podendo leva- I6s a problemas fisicos, sociais e ou psicoldgicos? [...]

Para tanto sera realizado um estudo de abordagem qualitativa, a ser realizada de setembro a novembro de
2019, com pacientes de uma Unidade Basica de Saude (UBS) da Regiao do Grande Dirceu de Teresina.
Serao incluidos na pesquisa todos os pacientes pertencentes as seis equipes da ESF da area adscrita da
UBS, independente da faixa etaria, submetidos ao tratamento de hanseniase MB e durante o qual
apresentaram reagao hansénica, que possuirem condig¢oes fisicas e psiquicas de fornecerem entrevista.
Como critério de exclusao serao excluidos pacientes que mudaram de residéncia para outra area que nao a
de cobertura das equipes desta UBS; e os que apresentarem problemas de dicgao impeditivos da
comunicagao oral.

A coleta dos dados sera no domicilio do paciente, por meio de uma entrevista narrativa, apés assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e ou do Termo de Assentimento para Adolescente,
obedecendo aos preceitos éticos das resolugdes 466/12 e 510/16.

As entrevistas s6 serdo realizadas apés submissao do projeto ao Comité de Etica da Fundagao Municipal de
Saude e da Escola Nacional de Saude Publica. Os dados serao analisados através da técnica de analise de
entrevista narrativas e organizados em categorias tematicas."

Objetivo da Pesquisa:

"Objetivo Primario:

Compreender a experiéncia do adoecimento de pacientes com hanseniase multibacilar que desenvolveram
reacao hansénica durante o tratamento da doenga.

Objetivo Secundario:

1-Descrever as experiéncias do adoecimento de pacientes com hanseniase multibacilar que apresentaram
reagao hansénica durante o tratamento.

2- Analisar se as experiéncias do adoecimento das reagdes hansénicas influenciaram no comportamento
dos pacientes relativos a problemas fisicos, sociais e ou psicol6gicos."

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

"Riscos:

No que se refere aos riscos durante a realizagao da pesquisa podera ocorrer o constrangimento
relacionados a perguntas relativas as condigdes socioeconémicas-demograficas e a experiéncia do
adoecimento durante o tratamento da hanseniase e da reagao hansénica. A pesquisadora compromete-se a
prestar assisténcia esclarecendo quaisquer duvidas sobre a pesquisa, assim

Endereco: Rua Leopoldo Bulhdes, 1480 - Térreo

Bairro: Manguinhos CEP: 21.041-210
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2598-2863 Fax: (21)2598-2863 E-mail: cep@ensp.fiocruz.br
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PUBLICA SERGIO AROUCA - e g
ENSP/ FIOCRUZ

Continuagao do Parecer: 3.610.959

como garantir a confidencialidade sobre os dados

coletados. Caso haja necessidade, a entrevista sera interrompida e remarcada de acordo com horario e
disponibilidade do participante. E caso o sujeito concorde em participar desta pesquisa nao recebera
nenhum pagamento por participar desse estudo

Beneficios:

Como beneficios: a pesquisa podera subsidiar novas investigagoes sobre o tema, e direcionar um novo
olhar pelos gestores dos servigos de salde, profissionais e estudantes no que tange as estratégias
utilizadas no cuidado aos pacientes que apresentarem reagGes hansénicas. Estas inciativas podem agilizar
a detecgao precoce desse agravo, o manejo clinico e a assisténcia integral no contexto cultural de cada
individuo, no sentido de

viabilizar uma melhor convivéncia com essas reagoes e melhoria da qualidade de vida dos pacientes.”

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
O protocolo de pesquisa apresenta todos os elementos necessarios e adequados a apreciagao ética e as
pendéncias emitidas no parecer anterior foram atendidas.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:
Para elaboragao deste parecer de aprovacao, foi analisado o Formulario da Plataforma Brasil nomeado
PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_1395074.pdf, postado em 05/09/2019.

Na apresentagao inicial foram apresentados e APROVADOS os seguintes documentos, postados na
Plataforma Brasil:

- Folha de Rosto gerada pela Plataforma Brasil, assinada pelo pesquisador responsavel,nomeado
FOLHADEROSTO.pdf, postado em 10/07/2019 ;

- Formulario de Encaminhamento nomeado FORMULARIOCEPENSP.pdf, postado em 10/07/2019;

- Planilha de orgamento, nomeado ORCAMENTO.pdf, postado em 10/07/2019;

- Termo de compromisso do pesquisador em entregar no CEP assim que o mesmo for obtido, nomeado
TERMODECOMPROMISSOPARAANEXAROTERMODEANUENCIA pdf, postado em 10/07/2019;

- CARTA DE ENCAMINHAMENTO DE PROJETO DE PESQUISA encaminhada a responsavel pela
Comissao de Etica em Pesquisa da Fundagao Municipal de Saude de Teresina, Piaui, nomeado
CARTADEENCAMINHAMENTODEPROJETODEPESQUISA .doc, postado em 10/07/2019;

- Declaragao de Compromisso dos Pesquisadores, assinado pela pesquisadora principal e sua orientadora,
nomeado DECLARACAOPESQUISADORES.pdf, postado em 10/07/2019, assumindo

Enderego: Rua Leopoldo Bulhdes, 1480 - Térreo
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Continuagao do Parecer: 3.610.959

compromissos:.no cumprimento as Resolugdes n°® 466/2012 e 510/2016;.zelar pela privacidade e sigilo das
informagoes; .pela utilizagao dos materiais e informagdes somente para atingir aos objetivos desta pesquisa;
.0s resultados da pesquisa serao divulgados através de publicagoes em periddicos cientificos e/ou em
encontros cientificos.

Para responder as pendéncias do parecer anterior, o pesquisador anexou os seguintes documentos a
Plataforma Brasil, os quais foram aprovados:

- Instrumento de coleta de dados, nomeado INSTRUMENTODECOLETADOSDADOS.pdf, 05/09/19;

-Termo de Compromisso para Uso de Dados, nomeado TCUDassinado.pdf, 05/09/19;

- Projeto de pesquisa, nomeado PROJETOCEPmodificado.docx, 05/09/19;

-Carta de anuéncia, nomeada INSTITUICAOCOPARTICIPANTE.pdf, 05/09/19;

-Cronograma, nomeado CRONOGRAMAmodificado.pdf, 05/09/19;

- R e gistr os d e c onsentimento
nomeados:TALEmodificado.pdf, TCLEresponsaveismodificado.pdf, TCLEmodificado.pdf, 05/09/19.

Recomendacodes:

Nao ha.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

1.ltem de pendéncia:

1- Inserir na Plataforma Brasil a coparticipante Fundagao Municipal de Saude, permitindo que apds a
apreciacao do CEP/ENSP, o projeto siga para a analise do referido CEP.

Resposta da pendéncia 1: Anexado documento da Instituicao coparticipante

ANALISE CEP:PENDENCIA ATENDIDA.

2. ltem de pendéncia:

2-A pesquisadora inseriu tanto na Plataforma Brasil quanto no TCLE/TALE riscos de forma ampla. No
entanto, cabe ressaltar o disposto na resolugao CNS/MS n° 510/16, no que se refere aos riscos das
pesquisas em Ciéncias Humanas e Sociais. Segundo a resolugao, conforme descrito nos artigos 18 e 19. O
CEP/ENSP solicita adequacao na Plataforma Brasil e no TCLE/TALE da descrigcao deste item, que deve ater
-se aos riscos previsiveis decorrentes da realizagao da pesquisa.

Resposta da pendéncia 2:

Foi refeito o TCLE e TALE, principalmente no que se refere aos riscos. (destacado o texto em vermelho).

Endereco: Rua Leopoldo Bulhdes, 1480 - Térreo
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Continuagao do Parecer: 3.610.959
ANALISE CEP:PENDENCIA ATENDIDA.

3- O CEP/ENSP esclarece que pela natureza da pesquisa em tela, serd necessario um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido para os participantes maiores de 18 anos, um Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido para os responsaveis legais dos menores de 18 anos e um (ou mais) Termo de
Assentimento Livre e Esclarecido para os menores de 18 anos. O TALE pode ser direcionado a faixa etaria,
assim, pode ser um de 7 a 12 anos e outro de 13 a 17, por exemplo. A linguagem do TALE é para o
participante (vocé esta sendo convidado (a), e deve usar palavras simples, adequadas a faixa etaria. O
TCLE do responsavel, deve iniciar, com: o seu filho (a) esta sendo convidado (a), e ao final, o responsavel
assina, autorizando a participagao do menor, que sera convidado pelo TALE.

Solicita-se uma completa revisao, e consulta aos modelos disponiveis no site do CEP/ENSP.

Dentre as pendéncias encontram-se:

3.1- Rever a diagramacgao dos logotipos e do titulo;

3.2- Os termos nao podem ser definidos com apéndice;

3.3- As paginas deverao estar numeradas;

3.4- Incluir espagos para rubrica do pesquisador e do participante em todas as paginas;

3.5- Em relagao a redagao:

3.5.1 - No TALE, com termos de dificil compreensao para os participantes, como "discente"; "O convite a
participagao do seu filho se deve ao fato que o publico da pesquisa sera formado por pessoas..."; " A sua
participagao podera consistir em:..."; " os resultados do estudo serao apresentados aos participantes através
da exposigao oral em Power point."; " pode causar risco minimo, isto €, 0 mesmo risco existente em
atividades rotineiras como conversar, tomar banho, ler.". O TALE deve estar com texto adequado a faixa
etaria do participante da pesquisa. Readequar o texto.

3.5.2- No TCLE, com termos de dificil compreensao para os participantes: "...se deve ao fato que o publico
da pesquisa sera pessoas que..."; " os questionarios para coleta de dados nao solicitara seu nome ..."; "A

sua participagao podera consistir em:...";" os resultados do estudo serao apresentados aos participantes
através da exposigao oral em Power point."; " pode causar risco minimo, isto &, o mesmo risco existente em
atividades rotineiras como conversar, tomar banho, ler.". Readequar o texto. Apresentar os 3 novos

instrumentos: TCLE participante, TCLE
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responsavel, TALE participante (um ou maisTALESs).

Respostas da pendéncia 3:

3.1- Foi revista a diagramacgao dos logotipos e do titulo

3.2- Foi retirado o nome apéndice

3.3- As paginas foram numeradas

3.4- Foi incluso espacos para rubrica do pesquisador e do participante em todas as paginas.

3.5,1- Foi refeita toda a redagéao do TALE, conforme modelo do CEP/ENSP.

3.5.2- Foi refeito os 3 novos instrumentos, TCLE participante, TCLE responsavel e TALE participantes.

ANALISE CEP:PENDENCIA ATENDIDA.

4- Em relagao ao local da entrevista, sugere-se que a pesquisadora cogite alternativas caso o participante
nao aceite que a etapa de entrevista seja feita no préprio domicilio.

Resposta a sugestao 4:

Sugestao acatada na pagina 44, (destacado em vermelho), conforme item de recomendacgdes do CEP.
ANALISE CEP:PENDENCIA ATENDIDA.

5- Rever cronograma (Consideragdes finais)
Resposta da observagao 5:

Foi modificado o cronograma.

ANALISE CEP:PENDENCIA ATENDIDA.

6- Faltou anexar o instrumento de coleta.

Resposta ao lembrete 6:

Foi anexado o instrumento de coleta, conforme recomendacgao do CEP
ANALISE CEP:PENDENCIA ATENDIDA.

Consideragées Finais a critério do CEP:
ATENGAO:

(A)***CASO OCORRA ALGUMA ALTERAGAO NO FINANCIAMENTO DO PROJETO ORA APRESENTADO

Enderego: Rua Leopoldo Bulhdes, 1480 - Térreo

Bairro: Manguinhos CEP: 21.041-210
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
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(ALTERACAO DE PATROCINADOR, COPATROCINIO, MODIFICACAO NO ORGCAMENTO), O
PESQUISADOR TEM A RESPONSABILIDADE DE SUBMETER UMA EMENDA AO CEP SOLICITANDO
AS ALTERAGOES NECESSARIAS. A NOVA FOLHA DE ROSTO A SER GERADA DEVERA SER
ASSINADA NOS CAMPOS PERTINENTES E A VIA ORIGINAL DEVERA SER ENTREGUE NO CEP.
ATENTAR PARA A NECESSIDADE DE ATUALIZACAO DO CRONOGRAMA DA PESQUISA.

(B)***CASO O PROJETO SEJA CONCORRENTE DE EDITAL, SOLICITA-SE ENCAMINHAR AO CEP,
PELA PLATAFORMA BRASIL, COMO NOTIFICAGAO, O COMPROVANTE DE APROVAGAO. PARA
ESTES CASOS, A LIBERAGAO PARA O INICIO DO TRABALHO DE CAMPO (COLETA DE DADOS,
ABORDAGEM DE POSSIVEIS PARTICIPANTES ETC.) ESTA CONDICIONADA A APRESENTAGCAO DA
FOLHA DE ROSTO, ASSINADA PELO PATROCINADOR, EM ATE 15 (QUINZE) DIAS APOS A
DIVULGAGAO DO RESULTADO DO EDITAL AO QUAL O PROJETO FOI SUBMETIDO.***

(C)***PARA CASOS DE ATENDIMENTO SIMULTANEO DAS EXIGENCIAS (A) E (B), ENCAMINHAR
SOMENTE A EMENDA.

Verifique o cumprimento das observagoes a seguir:

1* Em atendimento as Resolugdoes CNS n° 466/2012, cabe ao pesquisador responsavel pelo presente
estudo elaborar e apresentar ao CEP RELATORIOS PARCIAIS (semestrais) e FINAL. Os relatérios
compreendem meio de acompanhamento pelos CEP, assim como outras estratégias de monitoramento, de
acordo com o risco inerente a pesquisa. O relatério deve ser enviado pela Plataforma Brasil em forma de
"notificagao”. Os modelos de relatérios que devem ser utilizados encontram-se disponiveis na homepage do
CEP/ENSP (www.ensp.fiocruz.br/etica).

2* Qualquer necessidade de modificag@o no curso do projeto devera ser submetida a apreciagac do CEP,
como EMENDA. Deve-se aguardar parecer favoravel do CEP antes de efetuar a/s modificagao/des.

3* Justificar fundamentadamente, caso haja necessidade de interrupgao do projeto ou a nao publicagao dos
resultados.

Endereco: Rua Leopoldo Bulhdes, 1480 - Térreo
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Pégina 07 de 09

103



104

ESCOLA NACIONAL DE SAUDE

PUBLICA SERGIO AROUCA - flabaformo

ENSP/ FIOCRUZ

Continuagao do Parecer: 3.610.959

asil

4* O Comité de Etica em Pesquisa ndo analisa aspectos referentes a direitos de propriedade intelectual e ao

uso de criagdes protegidas por esses direitos. Recomenda-se que qualquer consulta que envolva matéria de
propriedade intelectual seja encaminhada diretamente pelo pesquisador ao Nucleo de Inovagao Tecnoldgica

da Unidade.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao

Outros FolhadeRostoFabriciaPrudencio.pdf 30/09/2019 |Jennifer Braathen Aceito
19:32:39 | Salgueiro

Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS DO P | 05/09/2019 Aceito

do Projeto ROJETO 1395074.pdf 11:54:19

Outros INSTRUMENTODECOLETADOSDADO | 05/09/2019 |Fabricia Aratjo Aceito

S.pdf 11:53:03 | Prudéncio

Recurso Anexado Formulariopendparecer3503086.doc 05/09/2019 |Fabricia Araujo Aceito

pelo Pesquisador 11:48:49 | Prudéncio

Parecer Anterior PARECERCEPENSP.pdf 05/09/2019 |Fabricia Araujo Aceito
11:46:39 | Prudéncio

Outros TCUDassinado.pdf 05/09/2019 |Fabricia Araujo Aceito
11:44:29 | Prudéncio

TCLE / Termos de | TALEmodificado.pdf 05/09/2019 |Fabricia Araujo Aceito

Assentimento / 11:43:33 | Prudéncio

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TCLEresponsaveismodificado.pdf 05/09/2019 |Fabricia Araujo Aceito

Assentimento / 11:43:13 | Prudéncio

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TCLEmodificado.pdf 05/09/2019 |Fabricia Araujo Aceito

Assentimento / 11:42:07 |Prudéncio

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / |PROJETOCEPmodificado.docx 05/09/2019 |Fabricia Araujo Aceito

Brochura 11:41:33 | Prudéncio

Investigador

Declaragao de INSTITUICAOCOPARTICIPANTE.pdf 05/09/2019 |Fabricia Araujo Aceito
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UF: RJ
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Instituicao e INSTITUICAOCOPARTICIPANTE.pdf 11:38:15 |Prudéncio Aceito
| Infraestrutura
Cronograma CRONOGRAMAmMadificado.pdf 05/09/2019 | Fabricia Araujo Aceito
11:36:42 | Prudéncio
Declaragao de CARTADEENCAMINHAMENTODEPRO| 10/07/2019 |Fabricia Araujo Aceito
Instituicao e JETODEPESQUISA.pdf 20:46:10 | Prudéncio
| Infraestrutura
Folha de Rosto FOLHADEROSTO.pdf 10/07/2019 |Fabricia Araujo Aceito
11:43:24 | Prudéncio
Outros FORMULARIOCEPENSP.pdf 10/07/2019 |Fabricia Araujo Aceito
01:07:03 | Prudéncio
Declaragao de DECLARACAOPESQUISADORES.pdf 10/07/2019 |Fabricia Araudjo Aceito
Pesquisadores 00:25:05 | Prudéncio
Orgamento ORCAMENTO.pdf 10/07/2019 |Fabricia Araujo Aceito
00:08:17 | Prudéncio

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

RIO DE JANEIRO, 30 de Setembro de 2019

Assinado por:
Jennifer Braathen Salgueiro
(Coordenador(a))
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