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RESUMO

SILVA, Lucimara Alves. Saberes de usuarios com diagnostico de hanseniase na Atencao
Primaria a Saude. 2019. 182 f. Tese (Doutorado em Enfermagem) - Faculdade de
Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2019.

A hanseniase, doenca secular, ainda desafia e move os homens para o seu controle
global. Apesar de ter sido eliminada em diversas regides do mundo, em outras constitui grave
problema. O Brasil é o segundo pais em que mais notificam casos novos de hanseniase,
perdendo apenas para a india. A principal estratégia para o seu controle foi o langamento da
Poliguimioterapia pela Organizacdo Mundial de Salde. Essa foi uma estratégia exitosa, porém
ndo atingiu a eliminacdo da doenca em médio prazo, 0 que indica que outros aspectos que a
envolvem, estdo inseridos nesse processo, mas ainda ndo foram desvelados. O presente estudo
buscou analisar os saberes dos usuérios com diagndstico de hanseniase assistidos na Atencéao
Primaria a Saude (APS). Analisou também o que esses usuarios sabem sobre a enfermidade e
0 que ainda ndo estd incorporado no seu atendimento junto ao Programa Municipal de
Hanseniase e de que modo isso pode ajudar os acometidos pela doenca a se aproximarem do
diagndstico e do tratamento. Conhecer o que é e 0 que o0s afasta, € fortalecedor nesse processo
e pode reduzir lacunas que existem entre usuarios com hanseniase e o programa. Trata-se de
uma pesquisa qualitativa, realizada na APS do municipio de Eunépolis, Bahia, tento adotado
como técnica para a coleta de dados a entrevista semiestruturada e o levantamento
sociodemografico. Realizaram-se 14 entrevistas junto a usudrios com diagnostico de
hanseniase. A coleta de dados ocorreu entre setembro e dezembro de 2017. Para proceder ao
tratamento e andlise dos dados, utilizou-se a técnica de Andlise de Contetdo Tematico-
Categorial. Verificou-se que o desconhecimento sobre a doenca e as dificuldades dos
profissionais de saude em realizar o diagndstico definitivo compromete o controle da doenca.
Analisou-se também a respeito dos efeitos indesejados correlacionados a Poliquimioterapia,
as crengas que envolvem a doenca, a auséncia de vinculos de confianga nas relagdes entre
usuarios, familia e equipes de salde e a melhora aparente dos sinais e sintomas apos o inicio
da referida terapia contribuem para tratamentos irregulares e para o seu abandono. Conclui-se
que o acesso a Unidade Basica de Saude para adesdo ao programa de hanseniase despertou 0s
usuarios para participarem do cuidado com a saude da familia. Percebeu-se ser dificil
conviver com a doenca sem o apoio familiar e que a auséncia da educacdo formal dificulta a
comunicacdo fluente entre usuario e profissionais de salde sobre a doenca e tratamento. Até o
momento do diagnostico, muitos desconheciam sobre a doenca e alguns ainda preferem
esconder o diagnostico, sendo que o0 apoio psicoldgico é importante para ajuda-los a manter a
autoestima elevada, a realizar o tratamento e a estimular a autonomia e a integracdo entre
usuarios e pessoas proximas que colaborem no tratamento. Recomenda-se que 0s gestores
municipais e as Coordenag¢fes Municipais do Programa de Hanseniase, juntamente com o
apoio do Programa Nacional e Estadual de Hanseniase, realizem planejamentos locais, através
de parcerias com organizagOes civis ndo governamentais, universidades e institutos federais
de ensino, conjunto que pode contribuir para fortalecer a atencéo integral a esses usuarios,
assim como para apoia-los emocional e socialmente.

Palavras-chave: Hanseniase. Atencdo Primaria & Saude. Programa Municipal de Hanseniase.



ABSTRACT

SILVA, Lucimara Alves. User's knowledge about primary health care, who have been
diagnosed with leprosy. 2019. 182 f. Tese (Doutorado em Enfermagem) - Faculdade de
Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2019.

Leprosy, secular disease, still challenges and moves mankind to control it globally.
Despite having been eliminated in several regions of the world, it remains as a serious
problem in other regions. Brazil as being only second to India in notifying new cases. The
main strategy for Leprosy control has been the launching of the multidrug therapy by the
World Health Organization. This has been a successful strategy, but it has not managed to
carry out the medium-term elimination of the disease, thus pointing to other disease-related
features that play a role in this process and have not yet been unveiled. This current study
aimed at analyzing the knowledge of primary health care users diagnosed with Leprosy. It has
also analyzed what they actually know about it, and what has not yet been incorporated in
their care by the Municipal Leprosy Control Program, and how this may help those affected
by the disease in approaching the diagnosis and treatment. Knowing what it is and what keeps
them away from it, is empowering in this process, it may reduce the gaps between Hansen
Disease and the program. It is a qualitative research accomplished in the APS of the
Municipality of Eundpolis, Bahia, having been adopted as technique for data collection the
semi-structured interview and social-demographic survey. 14 interviews were accomplished
with Hansen Disease diagnosed users. Data collection took place between September through
December, 2017. To carry out treatment and data analysis is has been used the technique of
Thematic-Categorical Content Analysis. It has been verified that the lack of knowledge about
the disease and the health professionals’ difficulties in performing definitive diagnosis has
compromised the control of the disease. Multidrug therapy-related side-effects were also
analyzed, along with beliefs surrounding the disease, the lack of bonds of trust in the
relationship between users, family and health care teams, and the apparent improvement of
signs and symptoms, after the beginning of the referred therapy have contributed to treatment
irregularity and its abandonment. It has been concluded that the access to a Primary Care
Facility for the Hansen Disease program adherence, has stimulated users in taking part with
the Family Health Care. It has been realised that it is difficult to live with the disease without
family support, and that the lack of formal education makes it difficult for the fluency of
communication among health professionals and users, about the disease and treatment. Until
the time of diagnosis, many were unaware of the disease and that some still preferred to hide
the diagnosis, and so, the psychological support is important to help them to maintain their
self-esteem raised, and to perform treatment and to stimulate autonomy and integration
between users and close people who collaborate in the treatment. It has been recommended,
that the Municipality managers, and Municipality coordinators of Leprosy Control Programs,
along with the support of the National and State Leprosy Program, perform local planning
through partnerships with the civil society's nongovernmental organizations, universities and
federal institutes of education, towards contributing to strengthening integral care to these
users, as well as to support them both emotionally and socially.

Keywords: Leprosy. Primary Health Care. Municipal Leprosy Program.



RESUMEN

SILVA, Lucimara Alves. Conocimiento de los usuarios con diagnostico de lepra en
atencion primaria de salud. 2019. 182 f. Tese (Doutorado em Enfermagem) - Faculdade de
Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2019.

La lepra, la enfermedad secular, sigue desafiando y mueve a los hombres a su control global.
Aunque se ha eliminado en varias regiones del mundo, en otros es un problema grave. Brasil es el
segundo pais que mas notifica nuevos casos de lepra, perdiendo s6lo a la India. La principal estrategia
para su control fue el lanzamiento de la poliquimioterapia por la Organizacion Mundial de la Salud. Se
trataba de una estrategia exitosa, pero no alcanzd la eliminacién de la enfermedad a mediano plazo, lo
que indica que otros aspectos que lo involucran implican, se insertan en este proceso, pero ain no se
han revelado. El presente estudio tuvo como objetivo analizar el conocimiento de los usuarios con un
diagnostico de Lepra asistida en atencion primaria de salud. También analizé lo que estos usuarios
conocen acerca de la enfermedad y que aun no se ha incorporado a su cuidado con el programa
municipal de Lepra y como esto puede ayudar a los afectados por la enfermedad para acercarse al
diagnostico y tratamiento. Saber lo que es y lo que los aleja, es empoderar en este proceso puede
reducir las brechas que existen entre los usuarios con lepra y el programa. Se trata de una
investigacion cualitativa, llevada a cabo en el APS de la ciudad de Eunépolis, Bahia, trato de adoptar
como técnica de recoleccion de datos la entrevista semiestructurada, y la encuesta sociodemogréfica.
Se realizaron catorce entrevistas con los usuarios diagnosticados con lepra. La recoleccion de datos se
produjo entre septiembre y diciembre 2017. Para proceder con el tratamiento y analisis de los datos, se
utiliz6 la técnica de andlisis de contenido tematico-categorial. Se descubrio que la falta de
conocimiento sobre la enfermedad y las dificultades de los profesionales sanitarios en la realizacion
del diagnostico definitivo comprometen el control de la enfermedad. También se analizaron los efectos
indeseables correlacionados con la poliquimioterapia, las creencias que involucran la enfermedad, la
ausencia de vinculos fiduciarios en las relaciones entre los usuarios, los equipos familiares y de salud y
la aparente mejoria de los signos y sintomas después de la aparicion de tratamiento y abandono
irregulares. Se concluy6 que el acceso a la unidad de salud basica para la adherencia al programa de la
lepra, despertd a los usuarios a participar en el cuidado con la salud de la familia. Se percibe que es
dificil vivir con la enfermedad sin el apoyo de la familia y que la ausencia de educacién formal
dificulta la comunicacion fluida entre los usuarios y los profesionales de la salud sobre la enfermedad
y el tratamiento. Hasta el momento del diagnéstico, muchos desconocian la enfermedad y algunos
todavia prefieren ocultar el diagndstico, y el apoyo psicolégico es importante para ayudarles a
mantener una alta autoestima, a realizar el tratamiento y a estimular la autonomia y Integracion entre
usuarios y personas cercanas que colaboran en el tratamiento. Se recomienda que los gerentes
municipales y los coordinadores municipales del programa de lepra, junto con el apoyo del programa
nacional y estatal de lepra, emprendan la planificacion local a través de alianzas con organizaciones
civiles no gubernamentales , universidades e institutos federales de educacion, un grupo que puede
contribuir a fortalecer la atencién integral a estos usuarios, asi como a apoyarlos emocional y
socialmente.

Palabras clave: Lepra. Atencion primaria de salud. Programa Municipal de lepra.
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16

CONSIDERACOES INICIAIS

A hanseniase é doenca de conhecimentos milenares e historicos, e apesar de lhe terem
sido atribuidos muitos sentidos em épocas distantes, desde o pecado a maldicdo dos deuses,
ainda hoje provoca preconceito e a discriminagdo as pessoas que convivem com esta
realidade. Através dos tempos e em diferentes lugares, a hanseniase foi marcada por muita dor
emocional, medo do contagio, sofrimento e principalmente pelas marcas fisicas e
neuroldgicas que acarretam quando o diagndstico € tardio. Havendo marcas e em especial
conforme a extensdo, a hanseniase pode comprometer sobremaneira a qualidade de vida das
pessoas atingidas pela doenca assim como a de sua familia. (FERREIRA, 2014; JOFFE et al.,
2003; LIRA, 2005; MARTELLI et al., 2002; ROTBERG, 1976; SILVA et al., 2008)

Caracteriza-se por ser uma doenca infectocontagiosa, de evolugdo lenta, que se
manifesta principalmente através de sinais e sintomas dermatoneuroldgicos e, quando na
presenca de comprometimento dos nervos periféricos, caracteristica principal da doenca, é
responsavel por um grande potencial para provocar incapacidades fisicas que podem,
inclusive, evoluir para deformidades. Uma vez instaladas, estas podem acarretar alguns
problemas, tais como diminuicdo da capacidade de trabalho, limitacdo da vida social e
problemas psicoldgicos, sendo responsaveis, também, pelo estigma e preconceito contra a
doenca. (BRASIL. Secretaria de Politicas de Satude, 2002b)

Acrescenta-se que, nas situacfes em que a presenca dessas manifestac@es € visivel, ha
comprometimento da aparéncia fisica e da autoimagem. Dessa forma, 0s usuarios com
diagndstico de hanseniase sofrem com as especificidades da doenca e do tratamento, e tém
também acrescido o estigma social.

Isso posto, colocam-se algumas questbes na relacdo deste usuario com o tratamento
para hanseniase instituido e/ou oferecida na Atencdo Primaria a Saude (APS): o tempo do
tratamento previsto € longo, em torno de seis a doze meses (BRASIL. Secretaria de Vigilancia
em Saulde, 2017), e o usuario, no processo de adoecimento, adquire conhecimentos e através
do sentido que d& a sua experiéncia concreta, na convivéncia com a doenga e o tratamento
medicamentoso, constroem saberes proprios. Instiga-nos neste trabalho analisar estes saberes
para identificar como este usuario se sente contemplado pelo tratamento e, contribuir com o
controle da doenga, pois hoje, sendo o tratamento medicamentoso eficaz e garantido
gratuitamente na APS como direito, os dados epidemioldgicos apontam que a hanseniase

continua a ser um problema de satde publica em muitos paises, inclusive o Brasil.
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A reflexdo critica realizada por Asensi (2010) sobre o alcance da satde como direito
fundamental no nosso pais é que, se por um lado foi uma conquista, para todos os cidadaos
brasileiros, por outro lado implicaria em novos desafios que buscassem alcancar arranjos de
recursos e investimentos que tornassem as acGes em salde acessiveis para todos. 1sso porque,
a efetivacdo desse direito envolve discussdes sobre a ideia de usuério. Nesse contexto,
Martins (2008 apud ASENSI, 2010, p. 1) destaca que o “termo usuario ¢ mediado por
interpretacdes diversas resultantes de embates intersubjetivos e de lutas pelo poder no interior
da esfera publica primaria”.

Nessa mesma linha de discussdo, a visdo de usuario para Pinheiro e Martins (2011) é
que esse precisa deixar de ser visto como mera categoria estatistica ou de planejamento para
que seja percebido de forma ativa na relacdo do cuidado em saude. Portanto, na presente
pesquisa adotaremos o termo “usuério” corroborando com autora, entendendo que 0 usuario
com diagnostico de hanseniase imprime um sentido as suas experiéncias e constroem saberes
para correlacionar com ele proprio e com outros em situacGes semelhantes para conviver com
a doenca.

Conforme Santos (2007), o principio de todos os saberes € a sua incompletude
decorrente da “possibilidade de didlogo e de disputa epistemoldgica entre os diferentes
saberes”. (SANTOS, 2007, p. 14) O que implica que, a natureza do confronto e dialogo que
emerge entre os saberes acontecem igualmente entre diferentes processos através dos quais
praticas diferentemente ignorantes se transformam em praticas diferentemente sabias.

Ao longo da histéria da hanseniase, muitas foram as tentativas de erradicacdo da
doencga, que tiveram como base esquemas terapéuticos medicamentosos e, com 0 passar do
tempo, éxitos foram obtidos. Nessa perspectiva, Bakirtzief (1996) destaca os anos 1990 como
marco de inUmeras mudancas na atencdo a hanseniase, com destaque para a implantacdo de
acOes de controle promovidas por diversos setores nacionais do ambito da satde. Dentre estas,
enfatiza-se a expansdo da cobertura, do esquema medicamentoso com a poliquimioterapia
(PQT), recomendado pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) como 0 meio mais eficaz de
controle. No entanto, o Brasil, apesar do intenso esfor¢o do Ministério da Saude (MS) com o
programa, ainda permanecia com baixa cobertura neste tratamento.

Com a implantacdo da PQT, em 1980, o tempo de duragdo do tratamento, que
diminuiu consideravelmente, associada a eficacia esperada pelas drogas que a compunham e a
estratégia do esquema adotado em escala global pela OMS levou a acreditar na eliminagéo da
hanseniase em médio prazo. No entanto, a adesdo que parecia ser um processo natural para o

alcance dessa medida, conforme Chichava e outros pesquisadores (2011) era permeada até
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aquele momento por dificuldades de ordem social, econémica, cultural e emocional de dificil
alcance de resolucdo para os Orgdos nacionais e internacionais, empenhados no controle e
eliminacdo da doenca, constituido ainda num desafio enfrentado pelo Programa Nacional de
Controle de Hanseniase (PNCH).

A luz dessa proposicdo, essa dificuldade ainda permanecia conforme Arantes e
colaboradores (2010), pois, na maioria dos estados do Brasil, a média de tempo para o
diagnostico da hanseniase era de um ano e meio a dois anos. E as principais causas apontadas
pela autora eram o desconhecimento sobre a doenca, fragilidades quanto ao acesso aos
servicos de saude e dificuldade dos profissionais de saide em realizar o diagnostico.

Imperioso destacar que, ainda hoje, na realidade dos servicos de salde, a aproximagao
do usuério para investigar a mancha nao é um processo natural, sendo vista inicialmente como
um simples problema de pele, o que prediz desconhecimento da doenca por parte da
sociedade, comprometendo o diagnostico precoce e tratamento regular. Nesse contexto, a
situacdo da ndo adeséo ao tratamento continua sendo, na atualidade um problema relevante
para 0 seu controle e ainda na perspectiva de eliminacdo da doenca, conforme previsto na
Resolucao 8/13, de 2008, do Conselho dos Direitos Humanos das Nac6es Unidas.

Partindo deste principio, ressalta-se a relevancia do Programa Municipal de Controle
da Hanseniase, pois a possibilidade de aproximacdo desses usuarios aos servicos de salde,
favorece o planejamento e o desenvolvimento de acBes que se aproximem ao maximo da
realidade dos usuarios, de suas familias e comunidade, a fim de contemplar as necessidades e
problemas de salde no contexto do acolhimento, diagnostico, tratamento e atencdo pos-alta.
Entende-se que parece existir uma lacuna entre este usuario e o tratamento, que precisa ser
desvelada.

Essa realidade foi apresentada em estudos como o de Eidt (2004b) que apontaram
como uma das inquietacGes destes usuarios o fato destes se verem a margem desse processo e
ndo como sujeitos, indicando que o modelo de assisténcia preconizado ao seu atendimento
ndo atende efetivamente aos seus anseios e necessidade integral a saide. No entanto, os
achados de Araujo e colaboradores (2016) identificou a presenga de vinculo entre 0s usuarios
e profissionais de satde, como potencialidade no acesso e no tratamento e diagnéstico, apesar
de exigir mudancas operacionais da equipe nas agdes de controle da hanseniase.

Entende-se, a construcdo desses momentos COMO espagos promissores para
estabelecimento de vinculo entre profissionais de sadde, servigos, usuarios, familia e
comunidade para além dos protocolos ministeriais que privilegiam sobremaneira o tratamento

medicamentoso como caminho previsivel e viavel. Porquanto, uma vez que 0 usuario se sinta
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fortalecido, a partir do tratamento recebido, pode servir como testemunho para toda a
sociedade, que a hanseniase é uma doenca que tem cura, mas que deve ser diagnosticada o
qguanto antes para evitar limitaces e sequelas e colaborar com o controle da doenca.
Simbolizara modelo para que contatos' domiciliares e sociais e, demais pessoas que
apresentem sinais sugestivos da doenca sintam-se encorajados a buscar os servicos de saude
colaborando com a interrupgé@o da uma cadeia importante de transmisséo, que séo o0s casos de
hanseniase ainda sem diagnostico e que consequentemente estdo transmitindo a doenca.

Nesta proposta de pesquisa, serd realizado um recorte para analisar os saberes e
experiéncias dos usuarios com diagnostico de hanseniase. O tema € relevante, visto que a
hanseniase, no Brasil, apesar de apresentar tendéncia de estabilizacdo no seu coeficiente de
deteccdo, mantém-se em elevados indicadores nas regides Norte, Centro-Oeste e Nordeste.
Em 2016, no Brasil, foram notificados 25.218 casos novos, com taxa de deteccdo de
12,2/100.000 hab. Esses parametros classificam o pais como de alta carga para a doenga,
sendo o segundo com o0 maior nimero de casos novos registrados no mundo.?
(CARACTERIZACAO..., 2018)

O interesse pelo tema, além da importancia de conhecer os saberes dos usuarios com
diagndstico de hanseniase que foram assistidos na APS, surgiu da experiéncia da pesquisadora
na atuacdo como enfermeira de assisténcia em unidade mista e centro de saude, no
atendimento de usuérios com diagndstico de hanseniase no municipio de Eunépolis. Durante
esta experiéncia na década de 1990, o atendimento a estes usuarios, era centralizado, atendia a
todos 0os municipios do entorno e o servigco era vinculado ao sistema estadual de salde e
reconhecido como referéncia regional no tratamento da doenca.

Naquele momento, surgiram oportunidades, juntamente com outros profissionais -
médico, bioguimico e auxiliar de enfermagem - de realizar o diagnéstico e o tratamento de
usuarios com hanseniase. A época, a equipe era responsavel pelo acompanhamento parcial
destes usuarios. Assim, desenvolveu-se uma experiéncia significativa através do grupo de
usuarios no periodo de tempo citado, uma vez que o0 numero de casos era expressivo naguela
regido. Dentre diversos aspectos desta experiéncia, cabe ressaltar a convivéncia com usuarios
que precisaram abandonar suas atividades laborais em virtude da doenga e das limitagOes

fisicas e/ou psiquicas causadas, assim como alguns usuarios que, apés o inicio do tratamento,

' Considera-se contato domiciliar toda e qualquer pessoa que resida ou tenha residido com o doente de
hanseniase. Contato social é qualquer pessoa que conviva ou tenha convivido em relag8es familiares ou néo, de
forma proxima e prolongada. (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Salde, 2016b)

? Informacdes de Satde fornecidas pelo Datasus (TABNET). Disponivel em: http:/datasus.saude.gov.br. Acesso
em: 10 fev. 2019. Disponibiliza informacBes que podem servir para subsidiar analises objetivas da situacédo
sanitaria, tomadas de decisdo baseadas em evidéncias e elaboracdo de programas de acoes de salde.
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pelas intercorréncias, preferiram afastar-se do trabalho para ndo terem que revelar sua doenga
nesse ambiente.

O interesse pela tematica se aprofundou através da atividade docente no Instituto
Federal da Bahia (IFBA), Campus Eunapolis, onde a pesquisadora leciona desde 1996
disciplinas no curso Técnico de Enfermagem. Indica-se que, na atuagdo como docente, na
area de saude, o enfermeiro é levado a abordar diversos contextos que envolvem as
especificidades do trabalho dos profissionais de salude e do ser humano em suas diversas
dimensGes. Isto porque se pretende despertar no aluno a perspectiva da promocéo, protecéo,
recuperacdo da saude e qualidade de vida tanto para os profissionais como para 0s pacientes.

O ambiente de ensino, nesse momento, se direcionando a area da saude, se constitui
num espaco significativo de discussdes acerca da importancia de os usuarios ocuparem um
lugar de destaque no planejamento e execucdo das acdes e atividades de saude, com énfase,
ainda, quando essas se dirigem na atencdo ao usuério com diagndstico de hanseniase, dada a
experiéncia da pesquisadora como enfermeira de assisténcia na rede bésica de salde.

Dessa maneira, uma das perspectivas que sempre norteou suas atividades
profissionais, especialmente como docente, refere-se ao lugar de destaque da comunicacao
fluente no ambiente de trabalho. Portanto, hdo de se configurar meios para que os diversos
profissionais de saude interajam e sejam promotores de dialogo com os usuarios, familia e
comunidade, no sentido de minimizar os problemas que a privagdo da salde possa provocar.

Cabe ressaltar ainda, a importancia do didlogo junto aos usuarios que convivem com a
realidade da hanseniase, com énfase aos que convivem com as sequelas e/ou incapacidades
possiveis de acontecer. O sistema de saude®, em principio, deve propiciar o apoio fisico e
psiquico, para que o usudrio ultrapasse a etapa da terapéutica medicamentosa da doenga,
possibilitando a recuperacdo de sua autonomia e autoimagem, e retomando sua participacdo
ativa como membro da sua comunidade e sociedade.

Nesse cenario, é evidente, ainda, que a hanseniase € uma doenca negligenciada, que
precisa ser ressignificada pela sociedade, no sentido de percebé-la mais real e, portanto,
préxima de seu cotidiano. No entanto, percebe-se o quéo dificil é para os usuarios que tém ou
tiveram diagndstico em hanseniase revelarem-se e conviverem de forma harmonica entre
diversos grupos sociais como familia, amigos, trabalho, religido, o que indica a necessidade

de um olhar social ao enfrentamento do seu controle, ou seja, 0 problema ndo esta somente

¥ Sistemas de Satde — E o conjunto de relacdes politicas, econdmicas e institucionais responsaveis pela conducio
dos processos referentes a salide de uma dada populacdo que se concretizam em organizaces, regras e servicos
que visam a alcancar resultados condizentes com a concep¢do de salde prevalecente na sociedade. (LOBATO;
GIOVANELLA, 2012)
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em quem foi acometido pela hanseniase, mas também nos que convivem com aqueles.
Quando se nega a existéncia da doenca ou de algum tipo de preconceito, esta é negligenciada
como fator social, contribuindo para que as pessoas que convivem com esta realidade se
escondam. S&o dimensdes que se estendem inclusive aos servigos, dificultando assim o acesso
aos servicos de salde, acolhimento, a adesdo ao tratamento, com consequente permanéncia da
alta carga da doenca.

A motivacdo para a investigacdo do tema nasce, portanto, de sua relevancia para
apreender as experiéncias e 0s saberes adquiridos pelos usuarios com diagnostico de
hanseniase, e de que maneira estes podem ser contemplados para ajuda-los a realizar o
tratamento, conforme destaca Acioli e Luz (2003). A partir deste pressuposto, cabe ressaltar
que serdo indicados aspectos da sua vida (pessoal e profissional) que podem sofrer
modificacdes significativas a partir da convivéncia com a doenca, repercutindo sobre a
autoimagem, a estima e a autonomia.

Desta maneira, busca-se incorporar o significado de tais aspectos como parte associada
a terapéutica efetivada pelos profissionais enfermeiros, médicos e outros, assim como a
estruturacdo dos servicos de salde, desde o diagnostico até a alta. Destaca-se a relevancia do
tratamento com a PQT, instituido hd mais de duas décadas, por ser um elemento
imprescindivel ao controle da hanseniase, mas que sozinho, ndo é suficiente, visto que se tem
evidenciado a dificuldade de controle do agravo também no Brasil. (BAKIRTZIEF, 1996;
EIDT, 2004a, 2004b)

Tais saberes, uma vez fomentados, podem sugerir caminhos indicativos de
redimensionamento da atencdo a salde na APS, desvelando aspectos relevantes a serem
incorporados nas préaticas de salde voltadas a estes usuarios, na perspectiva de diminuir a
distdncia entre o usuario e o servi¢o desde o diagndstico até a conclusdo do tratamento no
prazo previsto. E, ainda, colaborar na sensibilizacdo dos comunicantes como provaveis
portadores que, portanto, além de necessitarem de avaliacdo logo ap6s o diagnostico do
paciente indice, devem manter-se vigilantes quanto ao surgimento de sinais sugestivos de
hanseniase.

Desse modo, estes saberes, podem contribuir ainda para fortalecer o vinculo entre
usuarios, familia, comunidade, profissionais e servicos, considerando os casos de dificil
diagnostico em que o bacilo ndo é identificado através dos exames mais comuns disponiveis.
Nestes casos, quando o usuario ja apresenta sinais clinicos, é indicativo de iniciar o
tratamento, considerando todos os esforgos que devem ser empreendidos ao seu controle.

Situacdes como esta exigirdo do profissional de salde atitude assertiva e segura, pois 0
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usuario ainda almeja o resultado positivo de um exame para se convencer do diagndstico.
Nesse momento, sdo imprescindiveis relacdes de confianga e uma comunicacgéo dialdgica para
incentivar a ades&o ao tratamento.

Entende-se, por fim, que a investigacdo do tema proposto contribuird para o
acolhimento e/ou atendimento dos profissionais de saude, na atengdo a estes usuarios no
sentido de aprimorar sua experiéncia no convivio com este publico, propiciando ambientes
favoraveis ao desenvolvimento de acGes que contemplem dimensdes subjetivas do usuario
com diagndstico de hanseniase e que sejam importantes para a adesdo deste e de seus
familiares ao tratamento instituido.

Apesar dos avancos ocorridos nas politicas de saude na esfera municipal e, por
conseguinte, na APS, (BRASIL Secretaria de Politicas de Saude, 1999), o municipio objeto
deste estudo ainda se apresenta endémico para a hanseniase, com 35/100.000 habitantes®. Este
fato constitui-se em um problema que merece ser investigado. Estando este estudo focalizado
nos saberes, experiéncias e sentidos que os usuarios com diagndstico de hanseniase constroem
a partir da experiéncia com a doenca a questdo de investigacdo que emergiu foi: Quais 0s
saberes que o0s usuarios com diagndstico de hanseniase tém sobre o adoecimento e
atendimento na APS? Com base nas reflexdes acima, pretende-se nesta investigagédo alcancar
objetivos adiante descritos:

Objetivo Geral

Analisar os saberes dos usuarios com diagnostico de hanseniase assistidos na APS.

Objetivos Especificos

Caracterizar o perfil dos usuarios com diagnostico de hanseniase assistidos na APS;
Descrever os saberes dos usuarios com diagnostico de hanseniase sobre o adoecimento

e tratamento na APS e;

* Informacdo extraida da Sala de Apoio & Gestdo Estratégica (Sage), do Ministério da Satde, Disponivel em:
http://sage.saude.gov.br/. Acesso em: 5 jan. 2019.
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Discutir os saberes dos usuarios com diagnostico de hanseniase relacionados aos

protocolos ministeriais.

Relevancia do Estudo

As diretrizes do MS adotadas através da Portaria n°® 149/2016 (BRASIL. Ministério da
Saude, 2016) para vigilancia, atencdo e eliminacdo da hanseniase estdo alinhadas a Estratégia
global para hanseniase: 2016-2020, da OMS (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE.,
2016) e tem como principal objetivo reduzir a carga da doenca. A estratégia pauta-se em trés
grandes pilares: o fortalecimento do controle e da parceria governamental, o combate da
hanseniase e suas complicacdes, e o enfrentamento da discriminacdo com promocdo da
inclusdo social. (CARACTERIZAGCAO..., 2018)

Nesta secdo considerou-se inicialmente a identificacdo de palavras-chave e/ou termos
dos vocabularios controlados Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) do Centro Latino-
Americano e do Caribe de Informacdo em Ciéncias da Saude (BIREME) e o Medical Subject
Headings (MeSH) da United States National Library of Medicine (NLM).

Foram realizadas buscas na base de dados Literatura Latino-Americana e do Caribe
em Ciéncias da Saude (LILACS) e outras por meio do Portal Regional da Biblioteca Virtual
em Salde (BVS), a Base de dados de Enfermagem (BDENF), o Pubmed (Medline)
disponiveis no Portal de Periddicos da Capes. Além de buscas manuais no Google
Académico.

Apbs a identificacdo das fontes de informacdo para sele¢do do referencial teérico foi
estabelecido estratégias de buscas considerando 0s termos principais da pesquisa e suas
variacoes, a saber: Hanseniase; Lepra; Conhecimento; Atitudes e Pratica em Salude; Atencao
Primaria a Saude; Atencdo Primaria de Salde; Cuidados primarios de saude; “Atencdo
Basica; Salde da Familia; Estratégia e Saude da Familia.

Porém, cabe sinalizar que ndo impetram no seu escopo a regido contemplada, o
Extremo Sul da Bahia, essa regido possibilita retratar uma realidade comum a outros estados
brasileiros, sendo dessa forma significativo como fundamento de ac¢Ges futuras da APS. Nesse
sentido, esta investigacdo considerou analisar as experiéncias e 0s saberes dos usuarios com
diagnostico de hanseniase, visando contribuir com estratégias para facilitar o acesso dos

usuarios aos servicos de salde, a adesdo ao tratamento, demanda espontdnea para O
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acompanhamento dos contatos, redugdo do nimero de casos novos, pensando em fortalecer
um caminhar para uma atencdo a hanseniase mais alinhada as realidades locais.

Acredita-se que os significados destes saberes possam se ampliar na dimensdo do
coletivo e, a partir das realidades culturais, socioeconémicas, politicas e ambientais de cada
regido, identificar elementos que contribuam para dirimir estigmas e preconceitos. Este seria 0
momento de se pensar em reducdo das sequelas e/ou incapacidades, com vistas a melhorar a
qualidade de vida destes usuarios, encorajar o diagnostico precoce e minimizar a ocorréncia
de casos de novos, através de acdes basicas de uma vigilancia constante. Finalmente, pretende
contribuir com politicas de saude publica para que o Brasil deixe de ocupar o lugar de
destaque por ndo atingir a meta do milénio para erradicar a doenca e de acumular o titulo de
ser 0 pais com o maior nimero de casos novos registrados por ano.

Ao final, pretende-se contribuir para aproximar o conhecimento pratico, empirico do
usuario como instrumento relevante para amalgamar um conhecimento cientifico ampliado,
consubstanciado na realidade vivida e vivenciada pelos usuarios, familias e comunidade que
convivem com a realidade da hanseniase, na sua rotina diaria e no seu jeito de imprimir
significado a vida. Portanto, destaca-se a importancia destes saberes serem incorporados e/ou
reconhecidos pelos grupos de trabalho representantes do governo federal, estadual e
municipal, e das organizagfes ndo-governamentais nacionais e internacionais, buscando
considera-los nos diversos documentos utilizados e que norteiam a atencao a estes Usuarios.

Ao conhecer o que mais dificulta e 0 que mais pode aproximar este usuario do
tratamento, assim como a sua familia, podem ser minimizadas possiveis sequelas,
incapacidades, estigma e discriminagdo, garantindo uma assisténcia de qualidade desde o
diagndstico até a alta, e ainda ao acompanhamento da reabilitacdo, quando se fizer necessario.
Destaca-se, assim, a contribuicdo deste estudo no sentido de preencher um siléncio quanto as
lacunas existentes no controle da doenca, uma vez que ndo foram localizados estudos que
revelem uma analise dos saberes dos usuarios com diagndstico de hanseniase no municipio

onde foi realizada a presente pesquisa.
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1 REFERENCIAL TEORICO-CONCEITUAL

Para fundamentar esta pesquisa, neste capitulo apresenta-se algumas reflexdes sobre a
hanseniase; mais especificamente sobre experiéncias vivenciadas e saberes construidos pelos
usuarios no processo de adoecimento. Nos apoiamos em autores que tratam dessa area de
conhecimento para que pudéssemos relacionar a area da saude pela importancia da mesma na
vida das pessoas e das singularidades envolvidas nessa diversidade

Persevera-se ainda que o desenvolvimento de tais reflexGes é relevante porque a
hanseniase € um problema de saude publica em alguns paises no mundo, inclusive no Brasil, e

que pode contribuir para o controle da hanseniase.

1.1 Trajetoria historica e epidemioldgica para o controle da hanseniase

A hanseniase ¢ uma doenga cronica, infectocontagiosa e que comprovadamente,
somente nos anos 70 do século XI1X isolou-se a bactéria Mycobacterium leprae, como agente
causador da doenca. Enfermidade antiga que se caracteriza pela mutilacdo, desfiguracgéo,
ostracizacdo e isolamento dos pacientes desde os primeiros registros. (MEDCALF, 2016) E
responsavel por acometer principalmente os nervos superficiais da pele e troncos nervosos
periféricos (localizados na face, pescoco, terco médio do braco e abaixo do cotovelo e dos
joelhos), podendo afetar ainda, os olhos e érgdos internos (mucosas, testiculos, 0ssos, baco,
figado, etc.). (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude, 2017)

Considerando o histérico da hanseniase e que por concentrar nimero expressivo de
casos, foi criado no Brasil, em 1920 a Inspetoria de Profilaxia da Lepra como agéo
governamental de controle e, nos anos de 1930, os leprosarios estavam espalhados por quase
todos os estados do pais. O Brasil foi sede da Conferéncia Americana da Lepra em 1922. Com
a instauracdo do golpe militar de 1964, o programa de controle da lepra foi comprometido, o
que diminuiu a taxa de deteccdo na década de 1960. Nesse momento, a controversia politica
de isolamento foi abolida, e aos poucos a comunidade medica aceitou que os usuarios fossem
atendidos ambulatoriamente. (SARNO; NOBRE; XIMENA, 2016)

Até meados do século 20, ndo era necessaria a lesdo fisica para a pessoa se sentir

rejeitada e emocionalmente tocada, mas apenas, a terminologia “leprosa” continuava a trazer
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marcas psicossociais tanto para os pacientes como para a humanidade. (FEMINA et al., 2007;
ROTBERG, 1976) Com o objetivo de minimizar essas marcas do passado, no Brasil, adotou-
se a nomenclatura ‘hanseniase’ através da Lei n° 9 010/95 (BRASIL, 1995) para substituir o
termo lepra (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude, 2011) Razédo pela qual em alguns
momentos desse trabalho utilizaremos ainda o termo lepra quando se tratar de referéncia
internacional.

Tal mudanca, para autores como Lira e colaboradores (2005), foi incorporada ao
discurso biomédico e colaborou para novas assimila¢6es culturais vinculadas a doenca. Mas,
esse ndo é um pensamento convergente pois, conforme S& e Siqueira (2013), ndo promoveram
efeitos diretos e imediatos sobre o preconceito e medo relacionados a doenca, apontados pelas
autoras como fatores responsaveis pela alta incidéncia da doenca no Brasil.

A compreensdo do hansenoldégo Rotberg (1976) era que o controle efetivo da lepra
requereria esforcos de todos os paises que enfrentavam essa realidade no sentido de
considerar os fatores psicossociais e até mesmo econdmicos envolvidos nessa realidade, e que
tém causado dores e sofrimento milenares a estes pacientes e familiares. Nesse momento, o
cenario que o Brasil enfrentava com relacdo a hanseniase era preocupante o que levou o MS, a
planejar-se nesse mesmo ano para a Conferéncia Nacional de Avaliagdo da Politica de
Controle da Hanseniase. Para tanto buscou inserir aspectos ligados a medicina social,
dialogando com sanitaristas e hansenologistas.

Das conclusdes e recomendacdes de que tratou a conferéncia, ressalta-se:

a) a insuficiéncia, no Brasil, da politica internacionalmente recomendada para
controlar a doenga; b) a importancia extraordinaria do problema social; ¢) a
necessidade de luta constante contra o estigma, o sensacionalismo e a desinformacéo
[...]; d) a importancia de uma nova terminologia, sadia, educativa e cientifica, para
cortar os lagos que ligam a doenca a um passado ignominioso, para fazer a educacéo
e a reabilitacdo funcionarem [...] e) a prioridade da prevencdo de incapacidades por
técnicas simples aplicaveis a todos os doentes, em relacéo a técnicas cirurgicas [...]
sofisticadas [...] ) a importancia do planejamento familiar, quando se consideram as
drogas teratogénicas [...] g) a urgéncia em encerrar as atividades de “leprosarios”,
“asilos” e “colonias” [...]; h) o auxilio que podera ser prestado por corpo de médicos
particulares em cooperacdo estreita com as autoridades sanitarias; i) o problema
especial da regido amazonica. (ROTBERG, 1976, p. 103)

Ainda em 1976, a Portaria ministerial n°® 165 regulamentou a politica de controle da
hanseniase, com objetivo de reduzir a morbidade, prevencdo de incapacidades, incentivar o
vinculo entre o usuério e a familia e incentivar a integracdo social dos doentes a partir de sua

realidade local. O entendimento do governo era que se construia um novo ciclo na historia da
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hanseniase no pais, cumprindo com as estratégias recomendadas na conferéncia para
modificar o cenario da lepra. (COSTA et al., 2015)

Durante a construcdo desse processo, ficou evidente o qudo importante era a
integracdo dos servicos de saude, para que se alcangasse as estratégias programadas, que
emergiam como valioso espaco de pesquisa e ensino. Este foi o momento de perceber a
distancia que havia entre o conhecimento tedrico e pratico pois, 0 medo dos seres humanos
com relacdo a hanseniase ia além da doenca. A distancia reconhecida naquele momento
corrobora com o entendimento de Joffe e colaboradores (2003), dado que a hanseniase e a
lepra s@o de tal forma destoante na populacdo em geral, que chegam a ser concebidas como
duas entidades diferentes. A hanseniase ¢ atribuida a cura, e a lepra é delegada uma sentenca
mutilatéria fisica e social, na qual o individuo e familia estardo condenados para o resto de
suas vidas, o que contribui para retardar o diagnostico precoce.

Posteriormente a conferéncia, o Programa Integrado de Controle da Hanseniase
lancou, em 1978, o Protocolo de Prevencdo e Tratamento de Incapacidades Fisicas e o Guia
de controle da hanseniase. (BRASIL. Secretaria de Politicas de Saude, 2002b) Contudo, 0s
planos nacionais para a eliminacdo da hanseniase enquanto problema de salude publica se
efetivaria em 1980, com a implantacdo da poliquimioterapia (PQT) no Brasil. Em 1981, foi
criado o Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (MORHAN)
com o objetivo de ajudar as pessoas com hanseniase a garantir seus direitos; nesse momento,
a ditadura militar ja entrava em declinio e emergiam 0s movimentos sociais e politicos.
(MACIEL; FERREIRA, 2014)

Reconhecia-se, portanto, a necessidade e relevancia de se agrupar experiéncias,
conhecimentos e saberes dos diversos contextos que emergem a partir da realidade propria
gue envolve a hanseniase, por parte de profissionais, instituicbes governamentais e ndo
governamentais, a fim de contribuir com a atencdo e acompanhamento dos usuérios com
diagnostico de hanseniase, familia e comunidade. Trazer para mais proximo a realidade
vivenciada por estas pessoas pode ajudar a diminuir as iniquidades sociais, culturais e
diminuir a invisibilidade que ainda gira em torno da doenga.

A época, 0 modo como o tratamento as pessoas com hanseniase era conduzido no pais
foi tema da VIII Conferéncia Nacional de Saude, em 1986. E, logo a seguir, em 1987, o
governo implantou a PQT, considerando que ficaria no passado a época em que muitos
usuarios foram arrancados da convivéncia social, inclusive da sua familia, para entdo se
realizar o tratamento ambulatoriamente. Mas, a atencdo a hanseniase seria melhor

estabelecida num contexto de nova politica publica de saiude com a regulamentacdo do
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Sistema Unico de Satde (SUS) instituido através das Leis Organicas da Salde (LOS) - n.
8.080/90 e n. 8.142/90 - com a descentralizacdo da salde e defini¢do de politicas pelas esferas
dos Governos Federal, Estadual e Municipal.

No entanto, a realidade global da hanseniase em 1999, conforme reconheceu a OMS,
era que havia naquele momento 12 paises que ndo conseguiriam alcangar a meta de
eliminacdo até 2000. Para atender a esse cenério, criou entdo a Global Alliance for
Elimination of Leprosy (GAEL) (Alianca Global para Eliminacdo da Hanseniase). Mas, em
2000 ainda existiam paises que ndo alcancaram a meta, inclusive o Brasil. Essa alianca foi
ampliada para 2005 sendo que esses paises receberiam apoio da OMS. (FIGUEIREDO, 2006)
Nesse momento no Brasil, o0 Conselho Nacional de Secretéarios de Satide (CONASEMS) apoia
essa alianca e entdo a atencdo a hanseniase passou a ser prioridade a nivel municipal.
(CETOLIN et al., 2012)

Contextualizando outras abordagens na atencdo a hanseniase, além do diagndstico e
tratamento, que envolvem o usuario e familia no contexto do adoecimento autores como, Lira
e colaboradores (2005) e Bittencourt e outros (2010) buscam refletir acerca dos aspectos
socioculturais e econdmicos envolvidos nessa experiéncia humana. Para 0s autores sdo
aspectos que impactam negativamente as pessoas que apresentam a doenca e, que se
expandem quando sdo acometidas por incapacidades fisicas, principalmente em pessoas
jovens, resultando em estigmatizacdo social individual e da familia, além da auto-
estigmatizacao.

Lira e colaboradores (2005) apoiam-se nos dados da OMS que, em 2003, estimou que
havia no mundo cerca de dois a trés milhdes de pessoas incapacitadas devido a doenca. Para
tanto, destaca-se que ir de encontro a subjetividade e experiéncias vivenciadas e manifestadas
por essas pessoas, podem aproxima-las do tratamento e reduzir o estigma que, mesmo apds o
término do tratamento, pode comprometer 0 mundo cotidiano destas pessoas.

O aspecto social é destacado também por Dominguez (2015), em razdo da hanseniase
estd associada também a desigualdades sociais, uma vez que afeta principalmente regioes
mais carentes do planeta. Também Eidt (2000, 2004b) reportando-se a estudos anteriores
coaduna com os autores (OLIVEIRA et al., 1993) que abordam aspectos socioecondmicos
relacionados a hanseniase. Todavia acrescenta a repercussdo psicoldgica dessas pessoas em
decorréncia das sequelas fisicas, que comprometem a autoestima e auto-segregacao.

A guisa de como ¢€ realizada, a abordagem social na area da satde, conforme destaca
Minayo (2010), é em decorréncia da hegemonia histdrica da medicina na area das ciéncias da

salde que dificultou a insercao das ciéncias sociais no contexto da saude publica, portanto, os
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termos que indicassem questdes sociais nunca ostentaram um conceito. Para a autora, foi
somente no século XX que socidélogos, antrop6logos e psicélogos foram chamados, como
profissionais, a incorporarem o campo da saude. No Brasil, a efetivacdo desta realidade tem
pouco mais de trinta anos.

Os estudos de Aradjo e outros pesquisadores (2016) ratificam os aspectos sociais e
psicologicos que envolvem o adoecimento com a hanseniase, e a importancia de estarem
contemplados na atencdo ao usuario com hanseniase que podem ser identificados como
aspectos potencializadores, de fragilidades e desafiadores. Nesse cenario, buscaram também
identificar esses aspectos relacionados ao vinculo entre sujeitos e profissionais de salde. Para
os autores o fortalecimento do vinculo perpassa pela qualidade de uma atencdo livre de
discriminacdo, preconceito e estigma, para tanto, atrela-se a capacitacao profissional.

Corroborando esta afirmacéo, Silva e outros pesquisadores (2008) apontam que, ainda
em anos recentes, as pessoas continuam sendo vitimas de preconceito, discriminacdo e
isolamento em fungdo da “lepra”, embora a grande maioria dos usuarios atingidos pela
hanseniase encarem o diagnostico, o tratamento e 0s servi¢cos de salde sem perder a
autoestima, o trabalho ou os vinculos afetivos com a familia ou comunidade. O que prediz
que, apesar de os servicos de salde entenderem que atuam numa perspectiva proativa, estes
ndo tém atingido o objetivo de contemplar o ser humano nas suas mais diversas dimensoes,
incluindo também aspectos como a cultura e a religido.

Vem de encontro a essa discussdo, que um dos grandes desafios para o controle da
hanseniase esbarra no desconhecimento dos profissionais de salde sobre a doenca, que, por
ser tdo antiga e ter institucionalizado o diagnostico e o tratamento medicamentoso, tem sido
considerada como controlada e, portanto, de pouca relevancia para a formacdo de
profissionais de salde. Essa visdo faz com que na etapa de diagnostico, tais profissionais
procurem apenas por sinais evidentes e classicos, e 0s médicos especialistas de algumas areas
ndo buscam correlacionar outros sinais e sintomas apresentados com a hanseniase.

A hanseniase passou a compor a Lista de Doencas de Notificagdo Compulséria
(LDNC) em 1975, quando da criacdo do Sistema Nacional de Vigilancia Epidemioldgica
(SNVE), através da Lei n° 6.259, de 1975, e do Decreto n® 78.231, que a regulamentou em
1976. Esta inclusdo indicava a necessidade de monitora-la para fornecer informacoes
relevantes que guiasse 0 pais, nas acdes de gestdo e controle coletivo. (TEIXEIRA et al.,
1998) Para tanto, era imprescindivel a inclusdo dos estados e municipios, que deveriam se
estruturar para uma vigilancia eficiente atentando contra a subnotificagdo que compromete

sobremaneira um diagnostico planejamento local de salde. Mas era preciso que esse
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diagndstico fosse sistematizado dessa forma. Portanto, em 1992, foi instituido o Sistema de
Informacdo de Agravos de Notificacdo (Sinan) e a hanseniase tornou-se uma doenca de
investigacdo obrigatoria.

A hanseniase considerada uma endemia, ainda préxima a virada do milénio,
apresentava-se na iminéncia de ser eliminada mundialmente como problema de salde publica.
A referéncia historica para esse alcance foi definida durante a 44% Assembleia Mundial de
Satde em 1991 para que paises endémicos atingissem prevaléncia <1/10.000hab até 2000,
tendo como prioridades a detecc¢do intensiva dos casos, a vigilancia epidemiologica, a atengédo
as incapacidades e o tratamento PQT. (MACIEL; FERREIRA, 2014; MARTELLI et al.,
2002)

Prosseguindo sua argumentacdo Maciel e Ferreira (2014) destaca que, naquele
momento, o Brasil, era o Unico pais da Ameérica Latina onde a hanseniase ndo havia sido
eliminada, além de congregar mais de 80% dos casos do continente americano, assim, teve a
sua meta de eliminacdo postergada para 2005. Dentre os desafios para o controle da doenca
destaca-se os de cunho cientifico, ligadas a processos diagndsticos laboratoriais, processos
reacionais e mecanismos de dano neural, que podem acontecer durante ou ap0s o tratamento.
Mas ainda, a hanseniase compde o elenco de doencas tropicais negligenciadas. Para fortalecer
a resposta a esse grupo de doencas em 2011, foi criada a Coordenacdo Geral de Hanseniase e
Doencas em Elimina¢do (CGHDE) visando implementar os processos de analise e avaliacdo
de salde para fundamentar a tomada de decisdes.

A OMS, em 2014, declarou que 102 paises e territorios registraram casos de
hanseniase. O nimero de casos novos detectados em todo o mundo neste ano foi de 213.899.
O Brasil nesse momento ocupava a segunda posicdo em numero de casos novos de
hanseniase, com 31.064 casos, correspondendo a 14,5%, e o indicador de prevaléncia foi de
1,27 caso0s/10.000 hab., correspondendo a 25.738 casos em tratamento. Entretanto, estes
indices vinham se mantendo com variagdes significativas e especificas em alguns estados e
municipios, conforme ja mencionado. Outro dado alarmante foi o elevado coeficiente de
deteccdo em menores de 15 anos, que é visto na politica atual de hanseniase como prioritario,
por indicar foco de infeccdo ativa e transmissdo recente da doenca. (BRASIL. Secretaria de
Vigilancia em Saude, 2016b)

Ao nos reportarmos a realidade epidemiologica do Estado da Bahia, precisamos
considerar que € o maior estado do Nordeste e 0 quarto do pais, e tinha em 2015 uma
populagéo estimada de 15.203.934 habitantes conforme apontou os estudos de Souza e outros

pesquisadores (2018), ao realizarem estudo piloto no Estado da Bahia de série historica,
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quanto a situacdo da hanseniase no estado, compreendida entre 2001 e 2014. Nesse momento,
dentre os resultados relevantes, destaca-se: 40.054 casos novos notificados; proporcao de cura
entre 2003 a 2014 de 85%, com maior proporcao (87,7%) em 2009 e a menor (81%) em 2013.
Esta proporcéo, segundo os autores, incluir o Estado da Bahia no parametro regular, conforme
0 MS. O estado teve 2.730 casos de abandono entre 2003 e 2014 (5,5%) dos casos analisados
identificando uma deducdo significativa. Dentre as modalidades de entrada no programa de
hanseniase 1.537 (3,8%) casos foram por recidiva da doenca, esse percentual supera padrdes
de outros estados do pais.

Outro dado relevante em relacdo a hanseniase no Estado da Bahia € o0 nimero de casos
notificados em menores de 15 anos. “No ano de 2017, foram notificados 148 casos de
hanseniase, atingindo um coeficiente de detec¢do anual de 3,77/100.000 hab., considerado
“alto” segundo pardmetros nacionais." (CARACTERIZACAO..., 2018, p. 1) Este dado
mostrou-se ainda mais preocupante por apresentar-se crescente em relacdo ao ano anterior,
assim como a deteccdo dos casos com graus | e Il de incapacidades no momento do
diagnostico. Esse coeficiente quando analisado em Macrorregides, trés apresentaram
coeficientes considerados muito altos: Norte (8,54), Oeste (8,22) e Extremo Sul (6,15).
Cenério preocupante e corroborado acima por Lira e outros pesquisadores (2005) e
Bittencourt e colaboradores (2010) ao afirmar que este quadro é mais principalmente quando
se trata de adolescentes, resultando em estigmatizagédo social e autoestigmatizagéo.

Reconhecidamente, a hanseniase é uma doenca de dificil controle, para tanto, em 2016
0 MS preocupado com o seu enfrentamento, aprovou diretrizes para vigilancia, atencéo e
eliminacdo da hanseniase como problema de satde pablica. Tinha como objetivo fortalecer as
acles de vigilancia e atencdo a hanseniase, bem como a organizacdo da rede de atencdo
integral e promoc¢do da saude, com base na comunicacdo, educacdo e mobilizacdo social.
Atraves da Portaria n® 204/2016, definiu-se a Lista Nacional de Notificagdo Compulsoria de
Doengas, Agravos e Eventos de Saude Publica e edita um Guia de Vigilancia em Saude
(GVS). Esta reestruturacdo visava amplamente buscar estratégias e tecnologias que se
conformassem com as acOes de salde publica planejadas, e ao conceito de vigilancia em
satde®. (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Satde, 2016b)

> O debate em torno do termo e significado de vigilancia na América Latina e Brasil gira em torno de trés
vertentes distintas, que se expressam utilizando variac6es terminoldgicas como Vigilancia da Salde, Vigilancia
a Saude e Vigilancia em Sadde. O que as aproxima como eixo comum é a abertura para a epidemiologia, que
contribui para a analise dos problemas de salide que transcenda a mera sistematizacdo de indicadores gerais, € a
questdo do planejamento para a organizacao de sistemas e servicos, contribuindo para a implantacdo de novas
praticas e novos modelos assistenciais. (GUIMARAES et al., 2017)
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Esses objetivos visavam reduzir a carga da doenca, coadunando assim, com 0 que
propde a Estratégia Global 2016-2020, que por sua vez, esta alinhada com o guia de Doencas
Tropicais Negligenciadas, o que pode indicar a importancia de conhecer os fatores e
condi¢des que dificultam controlar a doenca. Como estratégia, ressalta a importancia de
instituir parcerias com os 6rgaos de educagdo formal, entendendo que estes sdo importantes
espacos para promover a integracdo ensino-servi¢o nos cursos técnicos e profissionalizantes,
graduacdo e poOs-graduacdo. (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Salde, 2016b;
ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2016) assim sendo, retomou-se novamente uma
estratégia que foi erguida quando da Conferéncia Nacional de Avaliacdo da Politica de
Controle da Hanseniase em 1976.

Em 2016, segundo a Organizacdo Mundial da Salude, 143 paises reportaram 214.783
casos novos de hanseniase, 0 que representa uma taxa de deteccdo de 2,9/100.000 mil
habitantes, esse dado apresentou-se crescente em relagdo a 2014. No Brasil, no mesmo ano,
foram notificados 25.218 casos novos, perfazendo uma taxa de detecgéo de 12,2/100 mil hab.
Esses parametros classificam o pais como de alta carga para a doenca, sendo 0 segundo com o
maior nimero de casos novos registrados no mundo ficando atras apenas da india. Estes casos
localizam-se principalmente em dez clusters localizados em areas das regides Centro-Oeste,
Norte e Nordeste. (CARACTERIZACAO..., 2018; BRASIL. Secretaria de Vigilancia em
Saude. 2018; MEDCALF, 2016; SOUZA et al., 2018)

De acordo o Weekly Epidemiological Record (2018), no ano de 2017, foram
notificados 210.671 novos casos de hanseniase em 150 paises, com uma taxa de deteccdo de
2,77/100.000 habitantes. A prevaléncia global foi 192.713 casos 0,25/10.000 habitantes, um
aumento de 20.765 casos em relagdo a 2016. No Brasil nesse mesmo periodo, foram
notificados 26.875, novos casos, sendo 1.718 em menor de 15 anos com taxa de prevaléncia
de 1,35/100.000°.

1.2 Atencdo Priméria a Saude e o contexto em hanseniase

A preocupacgdo em atender as necessidades de saude das populagdes é histérica, sendo

planejados e definidos em varios momentos modelos e sistemas de organizacdo de atencdo a

® Informacdes de Satde fornecidas pelo Datasus (TABNET). Disponivel em: http:/datasus.saude.gov.br. Acesso
em: 10 fev. 2019. Disponibiliza informac8es que podem servir para subsidiar analises objetivas da situagédo
sanitaria, tomadas de decisdo baseadas em evidéncias e elaboracdo de programas de ac¢Ges de salde.
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salde. Starfield (2002) destaca que para um planejamento efetivo e controle das condicGes e
necessidades de saude, deveriam ser organizados niveis de atencdo a saude, com defini¢coes
técnicas e politicas claras entre as esferas de governo federal, estadual e municipal no sentido
de fortalecer experiéncias e acdes de saude institucionais significativas. Dessa forma, os
governos de diversos paises, para cumprir a meta social da Assembleia Mundial de Salde de
1977, de garantir a satde para todos até o ano 2000, buscaram fortalecer a definicdo de APS.
(STARFIELD, 2002)

A APS foi definida pela autora como:

[...] como um conjunto de fun¢bes que, combinadas, sdo exclusivas da atencéo
primaria”, ¢ que consegue se aproximar melhor da populagdo e assim responder
mais facilmente as necessidades sociais de salde em mudanca. Destaca-se ainda que
a atencdo priméria, juntamente com outros niveis do sistema de salde, partilha
caracteristicas de “responsabilidade pelo acesso, qualidade e custos; atencdao a
prevencdo, tratamento, reabilitacdo e trabalho em equipe. (STARFIELD, 2002, p.
28)

O nivel de saiude de uma populacdo e o acesso as politicas publicas com prioridade a
universalidade da atencdo a salde, promocdo da educacdo e a qualidade de vida sdo
parametros para se verificar o desenvolvimento de uma nacdo. O escopo politico deve
contemplar dimens@es culturais, sociais, ambientais e econdmicas que contribuam para o
exercicio da autonomia e da cidadania. Portanto, é dever do estado conhecer os reais
problemas que incidem sobre a salde de sua populacdo para poder intervir, visto que estas
condicdes sdo variaveis e modificam-se a partir de aspectos como: clima e meio ambiente,
relacBes culturais, sociais e econémicas, que geram constantemente novos problemas e
necessidades de sadde, que por sua vez demandam solucBes pontuais. (ORGANIZACAO
PAN-AMERICANA DA SAUDE, 2007)

Como o perfil epidemioldgico das doencas € variavel, os paises que Sdo mais
influenciados por estes fatores, a exemplo dos paises subdesenvolvidos e em
desenvolvimento, que congregam niveis de desigualdades semelhantes, sdo acometidos por
doencas e problemas de satde semelhantes. A hanseniase é uma doenga que se encaixa nesta
discussdo e acomete um numero muito elevado de pessoas. Nesse contexto, acredita-se que a
APS constitui um caminho para contemplar as necessidades de atendimento e contribuir
efetivamente para alcancar as dimensdes que comprometem a saude das pessoas acometidas
pela doenca. (ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DA SAUDE, 2007)

No Brasil, a APS se expande a partir do inicio século XX, mas teve seu marco em

meados da década de 1990 quando foi sistematizada nacionalmente como politica e emergiu
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como estratégia central a ado¢do da ESF como modelo central na organizagcdo do SUS. Aos
poucos, essa politica foi se fortalecendo nacionalmente nos anos seguintes e atingiu cobertura
populacional satisfatoria das equipes de saude da familia (EqSF) conferindo um cabedal que
conformou-se politicamente no Pais. Para o alcance dessa politica de APS destacam-se
iniciativas de implantacdo do modelo de financiamento federal, com a criagdo do Piso de
Atencdo Basica (PAB), a utilizacdo do Sistema de Informacéo da Atencdo Bésica (SIAB), o
Programa Nacional de Melhoria do Acesso e da Qualidade da Atencédo Basica (PMAQ-AB) e
a melhoria estrutural dos estabelecimentos, como o Programa de Requalificacdo das UBS
(ASSOCIACAO BRASILEIRA DE SAUDE COLETIVA, 2018)

Ao nos referirmos a realidade global quanto ao controle da hanseniase, apesar dos
sistemas de salde estarem empenhados e, no Brasil o tratamento ser oferecido na APS, tem-se
enfrentado desafios importantes. Um deles é que apesar de ser uma doenca infecciosa, esta
distante de ser identificada como de carater simples, pois a dimensdo social envolvida é tdo
expressiva quanto complexa. Nessa conjuntura os esfor¢cos humanos empreendidos para o seu
controle, também esbarram em fragilidades do ser humano, na necessidade de se empenharem
mais. (NAKATANI, 2016)

No Brasil, os leprosérios foram declarados inconstitucionais apenas em 1986, mas,
somente em 2007, o Congresso Nacional, reconhecendo o impacto social e o sofrimento das
pessoas que foram retiradas da convivéncia da familia e ficaram “asiladas” por décadas e
marginalizadas pela sociedade, aprovou o pagamento de uma pensdo vitalicia mensal a estes
pacientes. (SARNO; NOBRE; XIMENA, 2016). No entendimento dos autores o MS
reconhece que existem lacunas nas estratégias politicas convencionais para o controle da
hanseniase no Brasil, mas que vem buscando alternativas que contemplem outras maneiras de
cuidar.

Mas, conforme Nakatani (2016), o encerramento da condicao de asilados pela doenga,
faculta a estas pessoas, um débito de natureza moral, e principalmente em algumas regides do
planeta, mais expostas a situacdes de pobreza e miséria, ou em precarias situagdes sociais,
econdmicas e culturais. Acrescenta-se que, a auséncia destas condi¢cBes sociais afasta a
populacdo do acesso & educagdo formal e a saude visto que estas podem colaborar com a
melhoria da qualidade de vida. S&o condi¢des que ultrapassam o muito que ainda € preciso ser
feito pela humanidade, para quebrar o escudo duro e frio da distancia e da sequela das quais
alguns sdo acometidos devido a doenca.

A Organizacgdo Pan-Americana da Saude (OPAS) (2007) atendendo & determinacéo de

seus paises membros e reconhecendo todo o esforgo e vitdrias conseguidas com a APS como
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um dos componentes-chave de um sistema de saude eficaz, que pode ser adaptado a paises
mais e menos desenvolvidos de modo a enfrentar a grande variedade de contextos politicos,
sociais e culturais, desde a Declaracdo de Alma-Ata’ decidiu reavaliar os seus valores e
principios. Algumas raz6es impulsionaram a OPAS a promover esta abordagem renovada da
APS, incluindo:

[...] o surgimento de novos desafios epidemioldgicos que exigem a evolucdo da APS
para enfrenta-los; a necessidade de corrigir os pontos fracos e as inconsisténcias
presentes em algumas das abordagens amplamente divergentes da APS; o
desenvolvimento de novas ferramentas e o conhecimento de melhores préticas que a
APS pode capitalizar de forma a ser mais eficaz; e um crescente reconhecimento de
que a APS é uma ferramenta para fortalecer a capacidade da sociedade de reduzir as
iniquidades na area da satde. (ORGANIZAGCAO PAN-AMERICANA DA SAUDE,
2007, p. 9)

Essa renovacdo APS previa uma dimensdo ampliada e integrante do desenvolvimento
de sistemas de saude que almejem ao maximo contemplar e produzir melhorias sustentaveis e
equitativas na saude das populacdes das Américas. Este sistema é guiado pelos principios da
APS de resposta as necessidades de saude das pessoas, fomento da qualidade,
responsabilidade  governamental, justica social, sustentabilidade, participacdo e
intersetorialidade. Um sistema de saude que tem como base a APS pressupe sélida fundacédo
legal, institucional e organizacional, da mesma forma, recursos humanos, financeiros e
tecnoldgicos satisfatorios. (ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DA SAUDE, 2007)

No entendimento de Starfield (2002), em todo sistema de servicos de salde devem
estar incorporadas duas metas primordiais. A primeira € melhorar ao maximo a salde da
populacdo, utilizando assim todo o conhecimento disponivel sobre o que causa as
enfermidades e como maneja-las. A segunda meta visa a minimizar as diferencas que separam
o0s subgrupos populacionais, de modo que alguns ndo estejam em desvantagem sistematica
tanto em relacdo ao acesso aos servicos de saude como em relacdo ao alcance do nivel
maximo de salde.

A APS ampliada conforme Organizacdo Pan-Americana da Saude (2007), visa
incorporar ao que ja foi instituido em Alma Ata, o sistema de saude como um todo deve
incluir os setores publico, privado e sem fins lucrativos e estender-se a todos os paises. Desse
modo, o sistema de salde tem o dever de alcancar as metas necessarias, mas deve ser flexivel

o suficiente para ir se adaptando com o passar do tempo a assumir desafios necessarios.

’ Documento aprovado durante a Conferéncia Internacional sobre Cuidados Primérios de Sade, realizada pela
Organizacdo Mundial da Saude em Alma-Ata, na Republica do Cazaquistdo, em 1978.
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Partindo do principio de que cada pais tem uma variagcdo propria de recursos econdémicos
nacionais, circunstancias politicas, capacidades administrativas e desenvolvimento histérico
do setor de saude, e buscando alcancar resultados positivos nos niveis de saude e qualidade de
vida, as estratégias elaboradas para renovar a APS serdo individuais. Para tanto, como

elemento facilitador, elabora conceitos especificos acerca de valores, principios e elementos.

Figura 1 - Valores, principios e elementos centrais em um sistema de salde com base em APS
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Fonte: Organizacdo Pan-Americana de Sadde (2007, p. 20)

Os valores visam a estabelecer prioridades nacionais, e avaliar a adequacdo das
estruturas sociais de acordo a realidade e expectativa da populacéo. Visam também a embasar
moralmente o eixo das politicas publicas e englobam amplamente o conceito na expectativa
de atingir a todas as sociedades, devendo cada sociedade avaliar individualmente suas
realidades cultural, historica e contextos locais. O objetivo é amparar os mais desfavorecidos
e fazer valer suas reinvindicacgdes por dignidade, liberdade e satde de qualidade.

Os sistemas de saude com base na APS fundamentam os principios que sustentam as

politicas de saude, legislacdo, critérios de avaliagdo, geracdo e alocagdo de recursos e
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operacionalizacdo do sistema. Este sistema deve ser capaz de responder as necessidades de
salde das pessoas, portanto, tentar mais amplamente incorporar as necessidades e o0s direitos
sociais, 0s quais 0 governo tem a responsabilidade de prover sem danos aos cidadaos. Para
tanto, o sistema deve ser monitorado regularmente e estar disponivel ao controle social. Prevé
ainda a justica social, a participagdo como elemento incentivador da autonomia e cidadania, a
sustentabilidade e a intersetorialidade.

A APS é conformada pelos elementos estruturais e funcionais que estdo presentes em
todos os niveis do sistema de salde e ainda os elementos centrais que requerem a cooperacao
de varias fungdes do sistema, incluindo: financiamento, administracéo e prestacéo de servigos.
Tem como base a equidade, prevendo a cobertura e acesso universais. A atengdo priméria
deve servir como porta de entrada principal do sistema de salde, para todos 0s novos
problemas e deve ser resolutiva para a maioria deles. Deve contemplar a atencéo integral,
integrada e continua, portanto, deve incorporar o atendimento a todas as necessidades,
incluindo cuidados curativos, preventivos, paliativos, de promogdo, de diagndstico precoce e
de reabilitacdo, e apoio para o autocuidado.

Avrticula-se ainda com énfase na promocao da salde e prevencao de doencas, buscando
que os usuarios tenham o controle sobre sua propria saude e possam enfrentar os
determinantes sociais. A APS deve ser um parceiro ativo na vigilancia em saude publica,
pesquisa e avaliacdo, garantia de qualidade e desenvolvimento institucional por todo o
sistema. Contempla a orientacdo familiar e comunitaria e a atencao apropriada. Inclui também
praticas de organizacdo e gestdo Otimas, com espacos que permitam inovar, oferecer
ambientes de trabalho satisfatorio aos trabalhadores de salde, e ser receptiva aos cidaddos.
Requisitos que somente podem ser alcancados com a mobilizagdo de recursos humanos
apropriados e intimamente articulados a ac@es intersetoriais.

Em comemoracdo ao Dia Mundial de Luta contra a Hanseniase (27 de janeiro), Bruno
Dominguez (2015), em entrevista a revista Radis destacou o discurso realizado pelo Ministro
da Saude, quando divulgou dados epidemiologicos da hanseniase com indicativos de nimeros
positivos quanto a situacdo da doenca no pais. No entanto, estes percentuais ndo sdo
compativeis com o cumprimento dos Objetivos do Milénio, estabelecidos pela Organizagdo
das NacOes Unidas (ONU) de eliminar a hanseniase até o fim de 2015 — registrar um caso a
cada 10 mil habitantes.

Desde a Conferéncia de Alma-Ata esses esforcos foram exitosos na organizacéo de
sistemas de salde, o direito a salde e a cidadania. Para marcar essa trajetoria, a OMS planejou

a Conferéncia Global sobre APS em Astana (Cazaquistdo) para 2018, em que nos parece que
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a Declaracdo de Astana deveria reafirmar esses esfor¢os. No entanto, a declaragdo de Astana
indicou retrocesso na defesa da APS integral, ao indicar a Cobertura Universal de Saude sem
enfatizar o meérito da APS integral e de sistemas de salde que garantissem o direito pleno de
cidadania e acesso equitativo aos servicos de salde, o0 que causou inquietacdo nos
profissionais vinculados aos movimentos em defesa da APS (ABRASCO e Rede de Pesquisa
de APS, dentre outros). Ressalta-se ainda os aspectos relacionados & garantia dos direitos
humanos universais, a saude e a segmentacdo da Cobertura Universal de Saude a ser oferecida
através do estabelecimento de regras de seguros privados e publicos, diferenciados por grupos
sociais atrelados a renda. (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE SAUDE COLETIVA, 2018, p.
408)

No Brasil, esse desenho contribuira para que diferencas historicas na distribuicéo
geografica dos servicos se estendam, prejudicando regides e grupos sociais desvalidos. Ao
nos reportarmos no perfil epidemioldgico da hanseniase, o cenario é mais critico uma vez que
os dados registrados apontam concentracdo de casos em regides geogréaficas e sociais com
esse perfil, denota uma conjuntura critica uma vez que a APS conseguiu amalgamar como o
mais significativo progresso do SUS, enquanto politica publica e sistema de saude universal
no Brasil.

Atrelado ao contexto politico e econémico que tem atingido e fragilizado
sobremaneira 0 SUS comprometendo a saude da populacéo, cabe destacar trés acontecimentos

gue atingem diretamente a APS:

Mudancgas recentes na Politica Nacional da Atencdo Bésica (PNAB) em 2017
indicam a abolicéo da prioridade para a ESF evidenciada pelo financiamento federal
para modalidades de Atencdo Baésica (AB) convencional; a flexibilizacdo da
dedicacgdo dos profissionais da equipe com reducéo da carga horéria de médicos e
dentistas que atenta a longitudinalidade; pela flexibilizacdo da presenca dos Agentes
Comunitarios de Salde (ACS) nas Equipes de Saude da Familia (EqSF) [...]
(ASSOCIACAO BRASILEIRA DE SAUDE COLETIVA, 2018, p. 410)

Na atencdo a hanseniase no Brasil, a APS representa possibilidade mais efetiva de
aproximar os usuarios, familia e comunidade dos servigos, do tratamento e da cura, visto que
conforme a Organizacdo Mundial da Saude (2016) estamos entre 0s cinco paises que ndo
alcangcou a meta de controle proposta. Mas essa € uma realidade que agrega outras
preocupacfes quando a concentracdo de casos, conforme ja citado, estd em areas das regides
Centro-oeste, Norte e Nordeste, indicando situagdo de “bolsdes quentes”, mas também os
bolsdes de pobreza, em paises que ja alcancaram a eliminacdo a nivel nacional, conforme
ressalta Medcalf (2016).
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Essa situacdo traz uma preocupacao real e atinge todo o SUS em que a APS significou
mudancas expressivas na promocdo da saude, expresso na melhoria das condicGes de saude
no nosso pais. Evidenciar essa conjuntura € fundamental, considerando as pessoas que
marginaram uma estrada ideoldgica pela conquista da satude como direito e, que desembocou
politicamente na Reforma Sanitaria Brasileira (RSB) a custa de muita luta dos que

trabalharam arduamente.

1.2.1 Acesso e integralidade como principios do SUS

O setor saude no periodo que antecedeu a implantacdo do SUS, enfrentou politicas
nacionalizadoras que visavam atender a crise no setor. (PAIM, 2006) O sistema de saude
brasileiro era, nesse momento, espaco de rivalidade e concorréncia entre modelos assistenciais
diversos, com reproducdo conflitiva dos modelos hegeménicos (realcava a assisténcia
médico-hospitalar e os servicos de apoio diagnéstico e terapéutico) e do modelo assistencial
sanitarista (campanhas, programas especiais e agdes de vigilancia epidemioldgica e sanitaria),
paralelo a alguns esforcos de construcdo de modelos alternativos. (TEIXEIRA; PAIM,;
VILABOAS, 2000, p. 49)

Buscando resolver os problemas de salde que afetavam a sua populacgéo, ao longo da
década de 1980, alguns estados e municipios ja se empenhavam nesse sentido e, assim,
despontavam com experiéncias exitosas nas suas acOes. Paralelamente, agravava-se a crise
econdmica da Previdéncia Social, aliado & baixa resolutividade dos modelos de assisténcia.
Emergia, portanto, um momento de reorganizacdo do sistema por meio das A¢des Integradas
de Satde (AIS) e do Sistema Unico e Descentralizado de Satde (SUDS), ambos com critérios
claros de fortalecer a municipalizacdo e a reestruturacdo do modelo de assisténcia. (GIL;
MAEDA, 2013)

No Brasil, os debates politicos que nortearam discussées amplas sobre o SUS tinham
clara énfase sobre os componentes do financiamento e da gestdo, dada importancia para
alcangar e sustentar os principios fundamentais do SUS. (PAIM, 2004) Para Teixeira (2011),
0 SUS é um projeto que consolida como principios a universalidade, equidade e integridade
da atencdo a salde e bem-estar da populacdo brasileira, identificado pela autora como
principios finalisticos. Ademais, para contemplar as diretrizes politicas, organizativas e

operacionais, incorpora 0s chamados principios estratégicos. Nestes, estdo os indicativos que
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direcionam “como” deve vir a ser construido o “sistema” que se quer estabelecer; sdo estes os
principios da descentralizacdo, regionalizacdo, hierarquizacdo e a participagdo social.
(TEIXEIRA, 2011, p. 2)

Portanto, o Ministério da Saude entende que o SUS surgiu com a notoriedade de ser
um dos maiores sistemas publicos de salde do mundo, sendo o Unico a oferecer a atencéo
integral e gratuita a toda a populacao, tendo como principios fundamentais a universalidade
do acesso, integralidade e igualdade da assisténcia, participacdo comunitaria, descentralizacdo
politico-administrativa, regionalizacdo, hierarquizacdo e capacidade de resolucéo dos servicos
em todos os niveis de atengdo. (BRASIL. Ministério da Satde, 1990) A anlise feita pelo MS
é que o SUS consolidou no pais um novo conceito de salde, até entdo embasado como o
“Estado de ndo doenga”. Para tanto, estaria correlacionada com a qualidade de vida da
populacdo, e que, portanto, emergiria indicadores de salde da popula¢do como parametros
para verificar o nivel de desenvolvimento do pais e do de bem-estar da populacdo. (BRASIL,
Ministério da Salde. Secretaria Executiva, 2000)

Cabe destacar o que releva Mattos (2004) quanto a abordagem do texto constitucional
sobre o principio da universalidade no SUS, visto que apresenta dois sentidos: um geral, que é
expresso quanto ao direito que todos tém a salde e o segundo, direcionado ao acesso as aces
e servigos de salde e a diferenca entre esses sentidos se manifesta pontualmente entre o
idedrio do movimento sanitario e o acordo possivel na constituinte. E ressalta em fim que o
texto constitucional prevé que o Estado deve assegurar a todos os brasileiros, igualmente,
acesso as acoes e servicos de salde que necessitar, ndo importando se estes se restringem ao
que seja ofertado as acdes e servicos publicos de satde que constituem o SUS.

Nesse sentido, os estudos de Azevedo Neto (2004) e Mattos (2004) acerca do que
pretende a integralidade, entendem que esta repercute como grande desafio ao sistema de
salde, pois pressup8e uma reorientacdo no processo de trabalho em que as a¢des contemplem
ao mesmo tempo o individuo, comunidade, prevencdo, promocéo e tratamento, de maneira a
contribuir com a valorizacdo do ser humano. Nesse contexto, Mattos (2004) acrescenta ainda
que a defesa da integralidade caminha ainda em dire¢do a pratica intersubjetiva de salde,
conforme preconiza o SUS, em que os profissionais se relacionem com sujeitos e ndo com
objetos.

A integralidade para Paim (2004), alem de constituir-se um principio € também uma
diretriz para organizacdo do SUS conforme prevé a Constituicdo de 1988. Nesse contexto,
Pinheiro (2011) enfatiza que a integralidade do cuidado deve ser garantida como direito

humano a satde. A autora concebe que o conhecimento produzido no campo da salde deve
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ser revisto, no sentido de pensar no cuidado como valor, como categoria social e
culturalmente construido. Portanto, ndo deve ser fortalecido apenas com base nos preceitos
técnico-cientificos, provenientes do campo de saber instrumental. A integralidade do cuidado
deve ser vista como direito e deve contemplar a analise das escolhas dos sujeitos se cuidarem
e serem cuidados.

Porém, nos dizeres de Machado e outros pesquisadores (2007), ndo h&a um consenso do
que seja integralidade, o que eles entendem como positivo, mas nesse momento pode ser
compreendida para além do que contempla como diretriz do SUS, concordando assim com o
que traz Paim (2004) sobre a integralidade. Concebem-na, pois, como uma bandeira de luta,
parte de uma imagem objetiva num enunciado de certas caracteristicas do sistema de saude,
de suas instituicdes e de suas praticas que sdo consideradas, por alguns, desejaveis.

Segundo Cecilio (2001), os conceitos de equidade e integralidade devem ser
destacados, para além da sua formulacdo teorica, por implicarem diretamente na luta pela
construcdo dos novos saberes e praticas em salde. Para tanto, toma como referencial
analisador o conceito de necessidade de salde, na vertente potencializadora de ajudar 0s
trabalhadores/equipes/servicos/rede de servigos a valorizarem a escuta das pessoas que
buscam cuidados em saude, tomando suas necessidades como centro de suas intervencdes e
praticas. Nesse contexto, o conceito de necessidade de saude, abordado pelo autor, é
sistematizado em quatro grandes conjuntos de necessidades: ter boas condi¢fes de vida; ter
acesso e poder consumir toda tecnologia de salde capaz de melhorar e prolongar a vida;
criacdo de vinculos efetivos entre cada usuario e uma equipe e/ou um profissional; cada
pessoa ter graus crescentes de autonomia no seu modo de andar a vida.

Para contemplar tais dimensdes, Cecilio (2001) considera imperativo priorizar a ideia
de que cada pessoa advém de suas multiplas e singulares necessidades e seja sempre a razdo
de ser dos servicos e sistemas de salde. Portanto, deve-se prezar por espacos de construgdo de
relacdo articulada, complementar a dialética entre a maxima da integralidade no cuidado de
cada profissional, de cada equipe e da rede de servicos de saude e outros. Por sua vez, o
cuidado individual, em todos os servicos de saude, deve prezar pela flexibilidade de
potencialidade de agregacdo de outros saberes disponiveis na equipe e de outros saberes e
outras praticas disponiveis em outros servicos, de satde ou néo.

Esta abordagem é t&o significativa que o MS em 2006 (BRASIL. Secretaria de
Vigilancia em Saude, 2006a), reconhecendo que ainda vigoravam praticas caracteristicas do
modelo hegemdnico neste nivel de atencdo, aprova a Plano Nacional de Atencdo Bésica

(PNAB), na qual promove uma revisdo de diretrizes e normas para a organizacao da Atencéo
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Bésica (AB) para o Programa Saude da Familia (PSF) que se consolidou como estratégia
prioritaria para reorganizacdo da AB no Brasil e o Programa Agente Comunitario de Salde
(PACS). Nessa perspectiva, reafirma a integralidade por meio de acbes de promocdo da
salde, prevencao de agravos e curativas, conforme a necessidade de saude.

Ao nos direcionarmos a atengdo a saude ao usuario com diagnéstico de hanseniase
junto a0 PNCH o MS destaca que dado a magnitude da doenca e os danos fisicos que podem
acontecer, ressalta que essa deve ser integral Portaria n°® 149/16. (BRASIL. Ministério da
Salde, 2016) Este é um contexto que Nardi (2012-2013) ressalta como relevante, uma vez
que requer o monitoramento regular de deficiéncias fisicas. No entanto a autora propde que se
conheca além da frequéncia destas deformidades apds a alta medicamentosa, mas também a
distdncia que separa o usuario dos servicos de reabilitacdo, entendendo que este aspecto €
negligenciado pelos gestores em saulde.

Assim, a realidade dos servigos de salde permite vivenciar a exteriorizacdo de
sentimento de usuérios, ainda jovens, que, mesmo apo6s a alta do tratamento, convivem com
sequelas que comprometem significativamente seu modo de ver a vida. Nesse contexto, uma
critica que Teixeira, Paim e Vilasbdas (2000) realizam em relacdo ao SUS ¢ a auséncia das
discussdes do debate politico institucional quanto a forma de organizacdo tecnoldgica do
processo de prestacao de servigos de salde, ou seja, dos modelos assistenciais.

Tornava-se imperativo aprofundar as discussdes em torno da disponibilizacdo dos
meios técnico-cientificos e como esses podem aproximar-se das necessidades e problemas de
salde, tanto do individuo como da coletividade. Portanto, Paim (2001) entendia como
necessario superar as iniquidades, atender as dimensdes sociais que comprometem a salde, na
integralidade da atencdo — mediante acgdes promocionais, preventivas, curativas e
reabilitadoras, com qualidade, efetividade e equidade — e perceber as necessidades sociais
também quando na defini¢do operacional do modelo assistencial e de gestao.

Em um estudo realizado junto a usuarios com diagnostico de hanseniase, apresentado
por Souza e outros pesquisadores (2014), ancorado no método do Discurso do Sujeito
Coletivo (DSC), emergiram temas como ser portador de hanseniase, terapéutica
medicamentosa, autocuidado e estilo de vida. Nesse momento, visualizou-se a predominancia
do modelo verticalizado, de dominio hegemonico na tradigdo das politicas publicas de salde,
com tratamento focado na doenca. Este € um aspecto evidenciado também nos estudos de Eidt
(2004b), junto a usuarios com diagnéstico de hanseniase, quando estes reconhecem a

importancia do conhecimento cientifico do profissional médico, por exemplo, mas guardam o
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sentimento de que também conhecem sobre a doenca, e que podem muito contribuir, mas ndo
séo ouvidos.

Buscando alcancar ao maximo o que predispde, incorpora e envolve a integralidade
Cecilio (2001) revelaria finalmente “as diferentes iniquidades vividas por cada um que busca
os servigos de saude”. Ainda no propodsito de alcancar a0 maximo o que pretende a
integralidade, essa seria impensavel sem a garantia de universalidade do acesso. Para se
contemplar a dimensdo do acesso Starfield (2002) a pressupde quanto a organizacdo dos
servigos de saude, portanto, todo sistema deve pressupor de duas metas primordiais.

A primeira é melhorar a0 méximo a saude da populacdo, utilizando assim todo o
conhecimento disponivel sobre o que causa as enfermidades e como maneja-las. A segunda
meta visa a minimizar as diferencas que separam os subgrupos populacionais, de modo que
alguns ndo estejam em desvantagem sistematica tanto em relacdo ao acesso aos servicos de
saide como em relag&o ao alcance do nivel maximo de satde. Contudo, para 0 MS, o alcance
da salde da populacdo estaria atrelado ao novo conceito de saide amparado nos principios do
SUS e, tendo por base os indicadores de salde como critérios para apontar o nivel de
desenvolvimento e bem-estar da populacéo.

Corroborando com essa visdo Sanchez e Ciconelli (2012) acrescentam que devem ser
consideradas as desigualdades sociais nas discussdes globais das politicas publicas sobre o
tema. lgualmente, as desigualdades sociais devem ser consideradas nas discussdes quanto ao
acesso a saude que, por sua vez, devem-se atrelar ao nivel nacional e internacional as politicas
sociais e econémicas assim como a fendmenos da globalizacdo e crescimento econémico.
Portanto, para os autores, a busca pelo conceito de acesso a salde e um modelo que possa
mensura-lo tem despertado interesse, uma vez que sdo aspectos que apontam para planos e
metas viaveis no setor salde. Assim sendo, diverge da estratégia proposta pelo MS para
alcancar niveis satisfatorios de salde da populacdo a partir de indicadores de saide, como
critério para apontar o nivel de desenvolvimento e bem-estar da populagéo.

Outro aspecto destacado por Paim (2004), com relacdo ao acesso e a qualidade, é que
apontam para os limites dos modelos de atencdo vigente no sistema de salde brasileiro.
Atrelam-se e revelam-se pela distribuicdo desigual da infraestrutura do sistema de servigos de
salde além de outros elementos que o compdem e que levam o usuario no momento em que
busca 0 acesso ao sistema, a enfrentar condi¢cdes de maus tratos e de desrespeito ao direito da
salde. Mas, a dificuldade de acesso também € apontada por Arantes e outros pesquisadores
(2010) com relacdo a realidade enfrentada pelos usuérios com diagnostico de hanseniase, e

conforme alerta comprometendo o diagnostico precoce. A correlagdo entre diagnostico
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precoce e acesso é realizada também por Cruz (2016), que aponta como um dos fatores que
compromete o controle da doenca.

Da mesma forma, os estudos de Stopa e outros pesquisadores (2017) abordam a acerca
da utilizacdo de servicos de saude na populacdo brasileira. Nestes, os fatores
sociodemogréficos, com base nos dados da Pesquisa Nacional de Saiude em 2013 apontam a
dificuldade de conceituar o acesso, coadunando nesse aspecto com 0 que trazem 0s autores
acima mencionados, dado a complexidade de fatores envolvidos. Este conceito, a partir do
que apontam os estudos de Travassos e Martins (2004) e Viacava e colaboradores (2018), ndo
pode relacionar-se apenas a oferta e capacidade de produzir servigos, mas ainda ao que o
usuério reconhece como necessidade de salde. Esta necessidade, conforme destacado acima
por Cecilio (2001) é dificil de ser definida, pois compreende gquestdes amplas e, que uma vez
reconhecidas implicardo em demandas e utilizacdo de servicos.

Nos 30 anos de implantagcdo do SUS, Paim (2018) tece algumas consideragdes do que
vem representando esse sistema para a populagdo brasileira. As pressdes pelas quais tem
vivido pdem em risco a garantia ao direito da saude, baseado nos principios do SUS. A falta
de prioridade com que vem sendo conduzido pelo governo federal é impulsionado pela crise
econdmica e politicas fiscais engendradas, de modo especifico pela Emenda Constitucional 95
(EC-95/2016) que congela o orcamento publico durante vinte anos. (PAIM, 2018) O fato
concreto € que para Paim (2018, p. 2) o SUS foi implantado, mas ndo se encontra
consolidado.

O autor reconhece a existéncia de vetores positivos e que tem sustentado o SUS, mas
evidenciam-se obstaculos que representam ameaca a sua sustentabilidade. Sdo eles, a
condicdo insuficiente de infraestrutura publica, planejamento estratégico, a dificuldade de
estruturacdo de redes na regionalizacao e os impasses para a mudanca de modelos de atencédo
e das praticas de salde. Esse panorama prejudica também o acesso universal e igualitario as
acbes e servicos de salde. E notdria a permanéncia de um modelo médico hegemdnico
centrado na doenca, tratamento, hospitalizagéo e servicos especializados, deixando a margem

a promog&o da saude, e a atuacdo no territorio na Atengdo Bésica (AB). (PAIM, 2018)



45

1.2.2 Politicas publicas de atencdo a hanseniase

Apesar das areas endémicas para hanseniase no mundo serem diversas quanto as suas
caracteristicas socioculturais, 0 modo que torna essa populacdo vulneravel é equivalente. As
pessoas sofrem por ter realizado o diagnostico tardio e também com as sequelas, que podem
causar deformidades e incapacidades fisicas, psicoldgicas e sociais levando ao estigma e
preconceito (FONSECA; GARCIA, 2014). Como consequéncia implicara que o tratamento
continue como desafio para o século XXI. Portanto, é preciso empenhar-se para que estes
transponham fronteiras dos paises com elevadas incidéncia e prevaléncia para que a
destigmatizacdo possa envolver esforco global, com utilizacdo de midia e mais
especificamente a social. (WHITE, 2016)

Fortalecendo o que apontam aspectos abordados acima sobre o universo das pessoas,
familias e comunidade que envolvem a doenca, Helene e Salum (2002) discorrem sobre a
relacdo trabalho-vida de hansenianos, a partir da teoria da determinacdo social do processo
salide-doenca, buscando construir conhecimentos que subsidiem projetos de intervencdo. Os
resultados apontaram que a maioria dos hansenianos se concentram nos grupos
marginalizados da producdo social e em regiGes em que a exclusdo social € mais acentuada,
diferenciando-os pelo trabalho que realizam.

Portanto, entende-se que mais do que um compromisso politico, tem-se um
compromisso social urgente para evitar que as pessoas sejam acometidas pela hanseniase e
pelas suas sequelas que deixam marcas indeléveis. Para tanto, sera feita uma breve exposicdo
do percurso que o MS tem realizado através da publicacdo dos principais manuais, protocolos,
guias e diretrizes. Ressalta-se que estes documentos buscam incorporar 0 maior numero de
profissionais e gestores de salde, com o objetivo de erradicar a hanseniase no Brasil.

Nesse sentido, conforme afirma Kelly-Santos (2009), desde a década de 1980, o
Programa Nacional de Controle de Hanseniase (PNCH) tem investido em campanhas visando
a fornecer a populacdo maiores conhecimentos sobre a doenca por meio da midia televisiva e
radiofonica, assim como tem utilizado a elaboragdo de cartilhas informativas, outdoors e
busdoors. No entanto, esta pratica utilizada pelo MS é histdrica e hegeménica, baseada no
modelo informacional e, portanto, é vertical e linear, e ndo constitui um processo de
comunicagdo pretendido e necessario para aproximar a populagdo da hanseniase nem diminuir
o0 preconceito. Partilhando também deste pensamento, Acioli (2008) acrescenta que este tipo

de abordagem fortalece a responsabilidade individual, ou seja, subentende a culpabilidade
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pessoal de habitos que precisam ser mudados para receber a saude, assim, restringe-se ao ato
de repassar informagoes.

A época, em 1985, na | Reunido de Avaliacdo do Programa de Controle da Hanseniase
no Brasil, realizada em Brasilia, Gongalves e Goncalves (1986) apresentaram, juntamente
com representantes de organizagOes internacionais, um panorama interno da hanseniase com
vertentes que pudessem indicar o seu controle. Naquele momento, entdo, a dermatologia
sanitéria se apresentava entre as do tipo governamentais e as ndo-governamentais.

As governamentais se caracterizavam por estabelecer conjuntamente objetivos e
estratégias bilaterais ou multilaterais. A conducdo era profissional e oficial, de maneira a
garantir sua legitimidade e aderéncia aos direitos nacionais. Nesse momento, a Organizagéo
Pan-Americana de Saude (OPAS) era o organismo empreendedor de a¢des em saude, nessa
modalidade para as Américas.

As ndo-governamentais reservava-se um tratamento oficial restrito, e eram denominados
“organismos voluntarios”, reconhecidas por se dedicarem especificamente a reunir recursos
para 0 manejo da hanseniase. Desde ha dez anos, existia a Federacdo Internacional das
Associacdes Contra a Hanseniase (ILEP), que congregava a maioria delas. Reunia paises
europeus e norte-americanos e destinava-se a paises do terceiro mundo, apoiando, com
recursos financeiros e gestdo, os projetos. (GONCALVES; GONCALVES, 1986)

Nesse contexto, os autores ressaltam que ja se pretendia fortalecer a sistematizacdo dos
esforcos colaborativos entre as instituicdes governamentais, ndo-governamentais e
internacionais com o objetivo de fortalecer a viabilidade do desenvolvimento cientifico e
tecnoldgico no programa de controle da endemia ‘hansénica’ no Brasil. Concebendo o
problema num contexto macro a ser enfrentado, destaca-se a continentalidade territorial, a
divida social acumulada sucessivamente no periodo de “desenvolvimento econdmico” e, com
destaque para aquele momento, as AcOes Integradas de Saude (AIS) como estratégia de
fortalecimento para um Sistema Unico que viesse a atender de forma ampla as condicdes de
salde. (GONCALVES; GONCALVES, 1986)

Nesse momento, Santos e Moraes (1986/1987) destacavam o panorama do sistema de
salde do estado da Bahia, com relacéo as acdes para o controle do Mal de Hansen, que eram
desenvolvidas de forma irregular e ndo sistematizada. A realidade apontada pelos dados
epidemioldgicos encontrava-se fragilizada, pois se revelava uma rotina de subnotificacdo,
motivada pelas dificuldades de diagnostico, busca ativa de casos novos e controle dos

contatos deficitarios e/ou desconhecimento ou relutancia dos profissionais de satde quanto a
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notificagdo dos casos, além dos processos frageis de estrutura na rede, que definissem a
efetivacdo do programa.

Ainda conforme os mesmos autores, o total de cobertura dos servicos, no setor publico
de salde da Bahia que ofereciam algum tipo de atividade de controle da hanseniase
correspondia a 13,4%. Aliava-se ainda o fato de estes servigos estarem concentrados em sedes
dos municipios, o que dificultava o acesso. Assinalava-se, portanto, a necessidade
preeminente de incentivos ao aumento da carga horaria dos estudos em nivel de graduacéo e
pos-graduacdo que contemplassem a hanseniase, fortalecendo inclusive a aproximacéo mais
efetiva entre a academia e 0 servico.

Ainda conforme Bakirtzief (1996), o esquema PQT representava a esperanca de que
aumentasse a aderéncia ao tratamento devido a reducao do tempo. No entanto, evidenciaram-
se outros fatores como a auséncia do assistente social na equipe de prestacdo de servicos, a
baixa escolaridade dos pacientes, a dificuldade para ausentar-se do trabalho para comparecer a
Unidade de Salde, a complexidade das orientacGes fornecidas ao doente, a divida quanto a
eficacia do tratamento, a auséncia de vinculo afetivo com algum profissional da saide, a
auséncia de repertorio sobre a prevencdo e o sentimento de impoténcia em face da saude,
também identificados como dificultadores. No entanto, conforme destacado anteriormente,
contraria os achados de Aradjo e outros pesquisadores (2016) que identificaram o vinculo
entre usudrios e profissionais de saude, sendo apontado como aspecto fortalecedor do acesso e
tratamento.

Assim, numa perspectiva do que representava este periodo do ponto de vista de
institucionalizacdo da atencdo a salde aos usuarios com diagnostico de hanseniase, em 1999,
0 MS langa a primeira edi¢do do guia para implantar/implementar as atividades de controle da
hanseniase nos planos estaduais e municipais de saude, entendendo, a época, que a hanseniase
era uma doenca de fécil diagnostico e tratamento. Dessa maneira, 0 esquema PQT/OMS,
recomendado para o tratamento, levaria a cura dos doentes em curto periodo de tempo, aliado
ao fato de serem atendidos ambulatoriamente. (BRASIL. Secretaria de Politicas de Saude,
1999)

Tal medida surgia como estratégia, estimulada pela proposta da OMS de eliminagdo da
hanseniase como problema de satde publica no mundo nos paises endémicos até o ano 2000;
que, por sua vez, teve esta atitude estimulada pela queda dos nimeros de casos registrados,
apos a implantacdo do esquema PQT. No entanto, para que o Brasil conseguisse alcangar esta
meta, 0 MS entendia que todos os estados e municipios deveriam conhecer sua realidade
epidemioldgica. (BRASIL. Secretaria de Politicas de Saude, 1999)
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A época, o MS atribuia como dificuldade significativa para o controle da hanseniase a
alta deteccdo de casos e prevaléncia em alguns municipios, em detrimento de outros. Tal
dificuldade era atribuida a fragilidade na divulgacdo sobre a doenga junto a populacdo, uma
vez que se evidenciavam fragilidades estruturais na rede, como, por exemplo, a inexisténcia
de capacitagdo de pessoal para diagnosticar e tratar, assim como o0 preconceito social
enfrentado por estes usuarios. Buscando estratégia de intervencdo diante desta realidade, o
MS, em 1999, lancou um guia com o objetivo de subsidiar a implantacdo e/ou implementacéo
das atividades de controle da hanseniase nos planos estaduais e municipais de salde.
Destacava-se neste documento a inser¢do do apelo quanto a importancia da participagdo da
comunidade ao longo de todo o processo. (BRASIL. Secretaria de Politicas de Salude, 1999)

Em seguida, 0 MS lancou, em 2001, o Plano nacional de mobilizacéo e intensificacéo
das acOes para a eliminacdo da hanseniase e o controle da tuberculose (BRASIL. Secretaria
de Politicas de Saude, 2001) compreendendo que deveria se reunir, em torno das acles de
controle desta doenca, diversos segmentos sociais, assim como gestores do Sistema Unico de
Saude (SUS) e profissionais de salde, entendendo que esta acdo viria a contribuir para
cumprir o compromisso firmado pelo pais, em 1991, de eliminar a doenca até 2005.

A expectativa era fortalecer a¢des de controle a serem desenvolvidas através da Rede
Bésica, pelos milhares de trabalhadores das Estratégias Saude da Familia (ESF) e Agentes
Comunitarios de Saude (ACS). Para tanto, era imprescindivel o envolvimento conjunto dos
setores publico, privado e do terceiro setor para superar os obstaculos que incidiam sobre a
doenca, com énfase em promover o diagndstico precoce, para cumprir 0 COMPromisso
firmado junto & Alianga Global de Eliminacdo da Hanseniase. (BRASIL. Secretaria de
Politicas de Saude, 2002a)

Um redirecionamento da politica de eliminacdo da hanseniase foi instituido através do
Programa Nacional de Eliminagéo da Hansenfase® (PNEH) em 2004, em um contexto que
permitia se aproximar de sua real magnitude. Assim, imprimia uma melhor localizagcdo de
concentracdo geografica, analises circunstanciais e tendéncia por grupos populacionais e
regionais. Nesse momento, surgiu um panorama ainda desconhecido, mas emergente, que

indicou 0 aumento de casos em grupos etarios menores de 15 anos, o que indicava, serem

® O PNEH desenvolve suas acdes em parceria com organizacdes ndo governamentais e entidades governamentais
e civis. Com destaque: Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas com Hanseniase (MORHAN),
Sociedade Brasileira de Hansenologia (SBH), Organizacdo Pan-Americana da Salde / Organizacdo Mundial da
Saude (OPAS/OMS); International Federation of Anti-Leprosy Associations/Federacdo Internacional de
Associagdes Anti-Lepra (ILEP); e Comité Técnico Assessor em Hanseniase (CTAH).
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estes comunicantes de casos ainda néo identificados. (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em
Salde, 2006a)

O PNEH tem como objetivo desenvolver acdes que alcancem todos o0s niveis de
complexidade dos servicos de saude, a partir dos principios do SUS, com vistas a fortalecer
acOes de vigilancia epidemioldgica, tendo como foco a promocgdo da salude com base na
educacdo em saude. Assim, o Plano Estratégico para Eliminacdo da Hanseniase em nivel
municipal 2006-2010 ancorava-se no principio da sustentabilidade, proposto pela OMS. Com
isso, e com 0 apoio do MS, os municipios deveriam se estruturar, de forma padronizada, mas,
a partir de uma realidade local, propor planos de acdo com vistas ao alcance de metas.
(BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude, 2006a)

Ainda em 2011, o MS incluiu a hanseniase no conjunto de endemias que requerem
estratégias proprias para sua eliminacdo, como problema de salde publica, através do plano
de agdo 2011-2015. Nesse sentido, no &mbito da Secretaria de Vigilancia em Saude (BRASIL.
Secretaria de Vigilancia em Saude, 2012), foi criada a Coordenacdo Geral de Hanseniase e
Doencas em Eliminacdo (CGHDE), pensando em priorizar um grupo de doencas que ndo tém
respondido de maneira satisfatoria aos programas nacionais e que nem tdo pouco o SUS, com
sua capacidade estrutural, tem conseguido individualmente atender aos problemas de salde da
populacéo.

Para tanto, reconhecendo a incompletude que a politica de salde tem para o éxito da
erradicacdo da doenca, firmou parceria com outros ministérios, como o Desenvolvimento
Social e Combate a Fome e Educacdo e com organismos internacionais. Esta postura do MS
denota o entendimento da hanseniase ndo somente como problema de salde, mas também
como problema social. Esse reconhecimento foi um diferencial de planos de eliminagéo
assumidos anteriormente. (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude, 2012)

Outro aspecto destacado neste plano como desafio é promover o0 acesso da populagdo
ao diagnostico precoce e tratamento oportuno na APS, e adocdo de medidas coletivas. Para

iSs0, ele aposta na busca ativa de casos, entendendo ainda como desafios especificos:

Buscar novas estratégias técnico-politicas que promovam impacto na endemia, com
destaque aos 253 municipios prioritarios. Promover o desenvolvimento de acdes que
favorecam o diagnostico precoce na faixa etaria de menores de 15 anos. Assegurar
que a atencdo ao doente de hanseniase na rede basica de salde seja respaldada por
uma rede de referéncia e contra referéncia. Manter a vigilancia dos servicos de salde
nos municipios com diferentes niveis de endemicidade. Garantir a logistica de
abastecimento de medicamentos em todo o pais. Articular com a Secretaria de
Assisténcia a Salde a garantia de treinamento dos profissionais do SUS nas agdes de
diagnostico e tratamento de casos e de educacdo em salde, com énfase no
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autocuidado, para o atendimento sistematico e continuo dos doentes na rede basica
de saude. Desenvolver parcerias eficazes baseadas em confianga mutua, igualdade e
unidade de propoésito com organizagdes ndo governamentais, entidades civis e
religiosas. Mobilizar organizacdes ndo governamentais, entidades civis e religiosas
para a reducdo do estigma e discriminacdo contra as pessoas com hanseniase e suas
familias. Assegurar o financiamento para o desenvolvimento de acdes especificas
pelo CGHDE. (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude, 2012, p. 39)

Para Batista, Vieira e Paula (2014), o grau das sequelas fisicas causadas pela
hanseniase € tdo significante que justifica sua pactuacdo nas acbes do Plano Nacional de
Eliminacdo da Hanseniase e Controle da Tuberculose (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em
Saude, 2006a), e o caracteriza, ainda, como grave problema de salde publica. Como proposta
de interromper o avanco destas incapacidades, 0 MS prop6s a insercdo de acdes educativas
para o autocuidado.

E finalmente, buscando alinhar-se com estratégias da OMS para o controle da
hanseniase, 0 MS publicou, através da Portaria Ministerial n°® 149, de 3 de fevereiro de 2016,
as “Diretrizes para Vigilancia, Atengdo e Eliminacdo da Hanseniase como Problema de Satde
Publica, com a finalidade mais uma vez de orientar os gestores e os profissionais dos
servigos”, e assim reafirmou seu compromisso de erradicar a hanseniase no Brasil.

Para a viabilidade desta portaria, foi editado um manual, levando-se em consideracao
tanto a analise de documentos de vigilancia nesta area publicados anteriormente pelo MS,
como publicacbes da OMS voltadas ao enfrentamento da doenca. Destaca-se ainda que, para
esse momento, contou-se com o envolvimento de instituicbes parceiras, colaboradores e
especialistas em hanseniase no pais. (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude, 2016a)

Buscou-se nesta publicacao identificar os aspectos inovadores, que fosse contemplada
a inclusdo do usuario com diagndstico em hanseniase, apoiando-se na teoria do que concebe
Santos (1995) no paradigma da ciéncia pds-moderna, nas agdes preconizadas pelo MS, para
além do que é comum a outras ja editadas. Destaca-se, dentre as acGes previstas para redugédo
da carga da hanseniase no Brasil, a abordagem feita em relacdo a educacdo em saude. Esta se
direciona as equipes de salde, aos casos suspeitos e doentes, aos contatos de casos indices,

aos lideres da comunidade e ao publico em geral:

Incentivar a demanda espontanea de doentes e contatos nos servigos de salde para
exame dermatoneuroldgico; eliminar falsos conceitos relativos a hanseniase;
informar quanto aos sinais e sintomas da doenca, importancia do tratamento
oportuno; adocdo de medidas de prevencdo de incapacidades; estimular a
regularidade do tratamento do doente e a realizagcdo do exame de contatos; informar
os locais de tratamento; e orientar o paciente quanto as medidas de autocuidado.
(BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude, 20164, p. 7)
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Nessa proposta, ressalta-se o estudo de Marzliak e colaboradores (2008), que aborda
as medidas de enfrentamento da hanseniase, adotadas pelo Brasil a partir do século XVIII.
Descreve a trajetéria dos doentes desde a criacdo das Sociedades Protetoras dos Lazaros,
hospitais dos lazaros, asilos, asilos-colénia, o isolamento compulsorio até a abertura dos
portdes, e traca um paralelo entre o cenério institucional da época e a proposta atual de
governo e sociedade civil se articularem para reestruturar 33 hospitais.

E, por fim, destaca-se a preocupagdo com a atencdo aos antigos hospitais-colonias de
hanseniase. Para estas populacbes, devem se dirigir as seguintes acdes de vigilancia da

hanseniase:

Integracdo dessas instituicdes a rede de servigos do Sistema Unico de Saude (SUS).
Investigacdo de casos de recidiva, pela possibilidade de ocorréncia de resisténcia
medicamentosa em pacientes tratados com monoterapia. Vigilancia de contatos ou
exame de coletividade. Desenvolvimento de a¢fes de prevencao e reabilitacdo fisica,
psicossocial e profissional. (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude. 2016a, p.
43)

A partir do breve panorama descrito sobre caminhos trilnados pelo MS, e deste com
setores privados, ONG’s, OPAS/OMS e outros, ao longo destas décadas, com vistas a
controlar e/ou eliminar a hanseniase, € possivel identificar esforcos significativos para o
controle da hanseniase enquanto problema de satde publica. No entanto, também é evidente a
necessidade de acabar com os siléncios deste tratamento e terapéutica, pois, apesar de alguns
indices terem apresentado quedas significativas, o Brasil ainda é o pais que apresenta 0 maior

namero de casos novos notificados por ano.

1.3 Diélogos entre os saberes envolvidos no enfrentamento a hanseniase

O conhecimento implica um caminho vasto e de muitas possibilidades e o seu
movimento de expansao estard na dependéncia das muitas experiéncias e realidades que irdo
compor este espago vivo. Nesse contexto, Santos (1995) submete as correntes dominantes da
reflexdo epistemoldgica a uma critica sistematica sobre a ciéncia moderna. No entanto, a
sociedade contemporanea experenciou uma transi¢do paradigmatica no momento em que se
rompeu a ideia de que a ciéncia seria capaz de ajustar o mundo. Esse é 0 momento, em que 0

autor considera o surgimento de um conhecimento novo, um paradigma, que ele chamou de
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ciéncia p6s-moderna. Nesse ambito, a ciéncia concebia o senso comum, como ilusorio, falso,
conservador e superficial, e era urgente construir uma relagdo para imprimir-lhe significado
de emancipacao cultural, revestida de lentes que pudessem perceber uma relacdo em que
ambos estivessem no mesmo nivel de significancia e que pudessem construir algo de novo.
Portanto, a relacdo entre as possibilidades e configuragdes entre a ciéncia e 0 senso comum
precisava ser reconsiderada.

Avancando numa analise critica e na inquietacdo de buscar elementos para fortalecer
caminhos e espacos que ampliassem o horizonte de novos contextos que viessem a amalgamar
o conhecimento, os estudos de Santos (2009) destacam a importancia das préaticas e dos atores
sociais na construcdo do conhecimento. Portanto, o conhecimento seria reconstruido a partir
do que o autor chamou de pensamento abissal, trazendo a ciéncia moderna, visibilidade para
ocupar epistemologicamente um formato cientifico em detrimento do ndo cientifico, na
perspectiva dos conhecimentos alternativos da filosofia e teologia manifestados pelo
conhecimento e o direito moderno.

N&o obstante, nos referirmos a producdo de conhecimento voltados para a area da
salde. Erdmann e outros pesquisadores (2006) destacam que o didlogo entre diferentes
saberes vai de encontro a explorar diversas préaticas de construcdo de ciéncia, mas ainda de
tecnologia e inovacao sob diferentes referenciais teorico filosoficos. Esse posicionamento
trazido pelas autoras incorpora 0 campo da salde dentre as rapidas transformacdes pelas
quais as sociedades vém passando e trazem novos desafios aos profissionais e
pesquisadores.

Corroborando com o dialogo que vise ampliar outras formas de conhecimento, Santos
(2009) reconhece conhecimentos como os populares, leigos, plebeus, camponeses ou
indigenas, concebidos como crencas, idolatria, consensos intuitivos que servem no maximo
como materia-prima para investigacdo cientifica. Transformar essa logica exigiria esforco
coletivo. Para tanto, propde a Epistemologia’ do Sul, que tem por base o principio da
igualdade e do reconhecimento da diferenca.

Nesse contexto, para Santos (2009, p. 13) o Sul representa metaforicamente um campo

de desafios epistemologicos:

As epistemologias do Sul sdo o conjunto de intervengBes epistemoldgicas que
denunciam essa supressdo, valorizam o0s saberes que resistiram com éxito e

° Epistemologia ¢ toda a nocdo ou ideia, refletida ou néo, sobre as condi¢ées do que conta como conhecimento
vélido. (SANTOS, 2009)
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investigam as condigBes de um didlogo horizontal entre conhecimentos. A esse
didlogo entre saberes chamamos ecologias de saberes.

Esse movimento foi justificado dado a pluralidade de saberes no mundo, que por ser
tdo vasta ndo se pode mensuré-la, pois cada saber é visto apenas parcialmente, por isso ndo
pode ser compreendido sem considerar outros saberes. Portanto, as dimens@es e limites de
cada saber sO podera ser percebido na presenca de outros saberes que possibilitem
comparac0es e probabilidades de sentir-se desafiado para o novo.

Neste cenario, Santos (2009) reafirma a significancia que as praticas e os atores sociais
imprimem na constru¢do do conhecimento, visto que uma realidade especifica, constroem
epistemologias proprias. A construcdo desses novos conhecimentos emerge quando se
entrelacam nas relagdes sociais de cunho cultural e politico. Para tanto, necessitava romper
com esse pensamento ocidental. E nesse contexto, que emerge a ecologia dos saberes, que
incorpora os conhecimentos ndo cientificos, ou seja, a incorporacdo de praticas cientificas
alternativas. Por isso, “vontade” € o principio maior para mover todas as a¢des que visem
amalgamar os saberes que constituirdio novos conhecimentos. E a partir da realidade e da
necessidade de mudancas e adaptacGes que o mundo vive, que irdo se revelar novos saberes.

A partir de reflexdes trazidas acima pelo autor, quanto a valorizacdo dos saberes e
refletindo quanto a atuacdo da OMS/OPAS para o controle da hanseniase a nivel global, e no
Brasil sob a responsabilidade do MS aponta-se que as acOes, apesar de ainda timidas e
morosas, buscam valorizar as experiéncias e o0s saberes dos usuarios com hanseniase.
Infelizmente, essas atuacdes tém emergido a partir de dificuldades que os usuarios enfrentam
para realizar o tratamento e, que no Brasil tem implicado em sermos o segundo pais em
namero de casos novos. Sao situacGes que tem atingido, principalmente, os seus direitos
sociais e humanos.

E verdade que também as necessidades e problemas de salide surgem sempre e das
mais diversas maneiras. Assim as resolu¢Ges que demandam devem também acompanhar
esse movimento, pois 0 que respondia satisfatoriamente em determinado momento, ndo
contempla mais ao que € preciso, ainda que os problemas parecam semelhantes, as pessoas o
tempo e o lugar sdo outros. Ao nos reportarmos a hanseniase e conforme os dados
epidemioldgicos e dados da OMS embora muitos paises tenham conseguido eliminar a
doenca, a verdade é que esta ainda permanece endémica em outros.

Esta situacdo € percebida tambem por ONG’s que empreendem esforcos para ajudar

reverter essa situacdo em é&reas de alta endemicidade da doenga no Brasil. A Netherlands
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Hanseniasis Relief — Brasil (NHR Brasil)'°, a partir de 2011 em parceria com setores publicos
e instituicBes de ensino, busca atuar em projetos que envolvam além dos profissionais de
salde, a participacdo ativa dos usuarios e familia, a exemplo dos grupos para o autocuidado,
que tem valorizado e agrupado saberes e experiéncias dos usuarios e familias para um melhor
enfrentamento da doenca. Atualmente estdo atuando com projetos nos estados do Ceard,
Rond6nia, Pernambuco, Bahia e Piaui.

Apesar de a hanseniase ser uma doenca que se apresenta geograficamente em lugares e
regides distintas, globalmente a condicdo de vulnerabilidade aproxima as pessoas e familias
atingidas, conforme destacado anteriormente por Fonseca e Garcia (2014). Entendemos que as
experiéncias e saberes construidos podem ser partilhados numa mesma populagdo ou ainda
ultrapassar 0 oceano para aprender com outros que, em situacfes sociais, culturais e
econbmicas diversas, também produzem saberes para uma condicdo de hanseniase que as
ligam.

Os estudos de Nunes (2008) corroboram com essa posi¢do ao apontar que, nas ultimas
décadas, se tem constituido em diferentes partes do mundo, associacdes ligadas a problemas
de saude e que, na sua composicdo, estdo principalmente familiares a ocupar espacos
publicos. Para o autor, este contexto é entendido como a incorporacdo de novos atores
coletivos que atuam como grupo social para defesa e sensibilizacdo dos direitos,
especialmente quando se trata de doencas, 6rfas e degenerativas.

Em contextos como estes se deve valorizar a comunicacao como elo fortalecedor para
aproximar os profissionais da populacdo. Nesse sentido, Valla (2014) ressalta a importancia
de priorizar os saberes e experiéncias populares na construcdo de conhecimentos em salde,
pois estes incorporam as visfes de mundo e estratégias de enfrentamento dos problemas de
salde da populacdo. Esses sdo espacos oportunos de compartilhamento de saberes entre
profissionais e populagcdo no qual o profissional deve escutar e estar atento aos sentimentos e
necessidades da populacdo, que poderdo ser expressos de modos diferentes a partir do
significado atribuido a cada experiéncia imprimindo sentidos diferentes para situagoes
semelhantes. Isso s6 € possivel, conforme o autor, se houver uma relacdo respeitosa de
vivéncia e abertura para o novo. O profissional de salde, fora desta construcdo, tende a
menosprezar 0s conhecimentos trazidos pelo usuario frente ao conhecimento cientifico.

Em comunh&o com essa visdo, Acioli e Luz (2003) defendem que as pessoas buscam

significar suas proprias acdes para o enfrentamento das suas condigdes de saude e ndo

19 Qutras informag®es referentes a NHR Brasil consultar o endereco https://www.nhrbrasil.org.br/nhr-brasil.html.
Acesso em: 20 jan. 2019.
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esperam necessariamente pela logica institucionalizada hegeménica da biomedicina. Para as
autoras existem outros elementos e dimensdes que ampliam as visdes de mundo, saberes e
praticas da populacdo. Isso porque 0s conhecimentos advém de diversos lugares e
experiéncias que vdo se incorporando aos ja existentes e que podem apontar caminhos
especificos e necessarios para diversos contextos que venham a orientar as agdes e praticas da
populacdo, e se ampliar para as praticas na salde coletiva.

Sé&o realidades que mostram a relevancia da insercao e participacdo ativa do sujeito na
sociedade, para que este signifique tanto o seu direito a cidadania, como em prol do coletivo,
e assim ir percebendo e cultivando os valores que se tornam significativos. Esta percepcgédo
ficou evidente nos estudos de Santos (1995) em que a transformacdo da ciéncia sé seria
possivel a partir do conhecimento pratico e esclarecido, que imprimisse sentido e orientacdo a
existéncia e fizesse da pratica da autonomia, um habito. Como objetivo, surgiria um
conhecimento que se configurasse numa pratica, esclarecida que “[...] sendo sabia ndo deixe
de estar democraticamente distribuida”. (SANTOS, 1995, p. 45)

Portanto, entende-se ser imperativo atentar para realidades especificas de situacGes de
salide como a hanseniase, que, mesmo com a vasta capacidade acumulada ha milénios sobre a
doenca, e com um esquema medicamentoso com a PQT instituida globalmente, a doenca é
uma endemia que ainda incide sobre um percentual expressivo da populacdo brasileira. Esta
realidade é concretizada na evidéncia epidemiolégica de que ndo se tem conseguido cumprir
efetivamente as metas necessarias ao seu controle frente a OMS/OPAS a partir das
experiéncias acumuladas.

Destarte, outros paises, principalmente os que vivem em situacdo de desigualdades
sociais extremas, também vivenciam realidades semelhantes com relacdo a hanseniase. Nesse
contexto, estudiosos como Acioli e Luz (2003), Nunes (2008), e Valla (2014), dentre outros,
sdo defensores de estratégias ligadas a saude que concebam préaticas institucionais e
profissionais que incorporem experiéncias e saberes entre grupos profissionais e populacado
envolvida. Ou seja, o olhar técnico necessita ser alargado para incorporacdo de experiéncias
populares e a existéncia de uma sabedoria préatica e evidéncia de conhecimentos ampliados.

Chegamos ao século XXI e a hanseniase ainda ¢ uma doenca invisivel. Por isso, faz-se
urgente aproveitar as experiéncias vivenciadas e adquiridas até o momento pelos familiares a
partir do convivio com pessoas com diagnostico de hanseniase e que estdo abertas para
construir caminhos para uma realidade de hoje, e ainda acumular legados. Conforme os
estudos de Nunes (2008), esse tipo de organizacdo é significativa e devemos apoiar e estreitar

relacBes com estes grupos, conhecendo e trocando experiéncias com outros paises que, assim
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como o Brasil, acumularam conhecimentos sobre o cotidiano com a hanseniase e, assim,
imprimir outros sentidos e significa-la nestas sociedades.

A expectativa é que estas experiéncias se promovam em ambientes coletivos de apoio
a estas sociedades, rumo a outros caminhos, e outras formas de caminhar, estabelecendo
processos comunicativos efetivos quanto a outras formas de contribuir para o controle da
doenca. E, ademais, reconhecer o que estes grupos vivenciam, partilham e apreendem a partir
de experiéncias concretas pode ajudar no tratamento. Portanto, é promissor como espaco, de

construcdo compartilhada, para agdes e praticas de salde.
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2 METODOLOGIA

Este trabalho teve como objeto os saberes dos usuarios com diagnéstico de hanseniase,
e que foram atendidos na APS no municipio de Eunapolis — Bahia. Visando responder ao
problema, alcancar os objetivos propostos e ir de encontro a respostas que desvelassem ao
maximo a realidade observada, adotou-se a abordagem qualitativa. Conforme Minayo (2010),
esse procedimento metodologico proporciona o aprofundamento no mundo dos significados e
da intencionalidade, préprio dos atos e relagcdes. A pesquisa qualitativa se destaca também
porque “valoriza a compreensdo dos processos € ndo apenas dos resultados” [...]. (MINAYO,;
GUERREIRO, 2014, p. 1106)

Nesta proposicdo, é promotor de uma acdo compartilhada de diadlogo e experiéncia
entre pesquisadora e participantes, que permitiu conhecer experiéncias e saberes construidos
na sua relacdo com a doenca. Dessa forma, pretendemos torna-los visiveis e contribuir com as
praticas de saude junto ao Programa Municipal de Hanseniase. Tal contexto denota o carater
exploratério e descritivo. Sobre a pesquisa exploratéria, Gil (2010) ressalta que se aplica
quando se pretende alcancar visdo geral, de tipo aproximativo, de um fato especifico,
sobretudo quando o tema € pouco explorado.

A cientificidade, para Minayo (2010), ndo pode situar numa significancia reduzida na
vertente de conhecer, por isso 0 objeto das ciéncias sociais é histérico. Portanto, €
imprescindivel que as pesquisas sociais contemporaneas apreendam a simultaneidade das
diversas culturas e tempos abrigando um mesmo espaco real e que enrique¢am a humanidade,
“[...] pois o ser humano é autor das instituic@es, das leis, das visdes de mundo que, em ritmos
diferentes, sdo todas provisoOrias, passageiras, trazendo em si mesmas as sementes de
transformagdo”. (MINAYO, 2010, p. 40) No campo da salde, a pesquisa social incorpora
todas as investigacbes que tratam do fendmeno saude/doenca e os diversos atores que a
compde.

Foi em comunh&o com os estudos de Boaventura de Sousa Santos (1995, 1999, 2007,
2009) que esta pesquisa buscou compreender a realidade vivenciada por usuarios com
diagnostico de hanseniase, sobre seu adoecimento e, portanto, os saberes adquiridos em
convivéncia com a doenca; e em que medida o programa de atencdo a hanseniase, da OMS, e
viabilizado no Brasil através do MS, vem contemplando estes saberes para reduzir o
abandono, estigma, sequelas, incapacidades e, ao controle da doenga. Nesta construgéo, o

carater exploratorio da pesquisa oportunizou-me aproximar ao maximo dessa realidade, pois
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Gil (2010), sinaliza que tal classificagcdo abrange os estudos em que o pesquisador ndo tem a
pretensdo de obter resposta definitiva para o problema proposto.

2.1 Contexto do estudo

O municipio de Eunapolis pertence a Costa do Descobrimento, localizado no litoral sul
do estado da Bahia. A historia da regido inicia-se com a chegada da esquadra portuguesa em
22 de abril de 1500, apés avistar uma elevacdo de formas arredondadas, denominando-a de
Monte Pascoal. Em busca de um porto seguro para atracar, a frota lusitana escolheu uma
enseada larga e de aguas profundas que, mais tarde, seria chamada de Baia de Cabralia, no
atual municipio de Santa Cruz Cabralia. Essa costa é composta por oito municipios:
Belmonte, Eundpolis, Guaratinga, Itabela, Itagimirim, Itapebi, Porto Seguro e Santa Cruz de
Cabralia. (EUNAPOLIS (BA), 2017)

Em consequéncia da implantacdo, em 1973, da BA-2 (hoje BR 101), que liga a Bahia
ao Espirito Santo, surgiram as rodovias vicinais, ligando as cidades do sul da Bahia a
rodovia principal. Foi justamente a partir de um acampamento de trabalhadores iniciado com
a construcdo do Ramal, rodovia atualmente denominada de BR 367, que liga a localidade a
Porto Seguro, ampliado durante a construcdo da BR 101, que surgiu o povoado do 64
(referente ao km 64), que mais tarde viria a ser a cidade de Eunapolis. O vilarejo cresceu a
tal ponto que chegou a ser conhecido como o0 “Maior Povoado do Mundo”, tendo 0 processo
de emancipag&o ocorrido em 1988. (EUNAPOLIS (BA), 2017)

Na esfera da saude, o0 municipio era sede da 82 Diretoria Regional de Saude (DIRES)
e, em 1992, foi inaugurado o primeiro Centro de Salde Estadual, no centro da cidade. Até
entdo o atendimento ambulatorial, concentrava-se na Unidade Mista de Saude, atual Hospital
Regional, onde era realizado o atendimento aos usuarios com hanseniase de Eunépolis e toda
a regido. A partir de 2015, com a reestruturacdo da Secretaria Estadual de Satde (SESAB)
para as DIRES, o municipio passou entdo a fazer parte do Nucleo Regional de Saude (NRS)
do Extremo Sul, e também é Base de Apoio Regional de Saude do Extremo Sul. Localiza-se
as margens da BR-101, e tinha, em margo de 2018, uma populacdo de 112.032 habitantes, a
APS é composta por 33 Equipes de Saide da Familia (EqSF) com um percentual de cobertura de
87,3%, ap0s processo de reorganizacdo territorial municipal em fase de conclusdo. Com Taxa de
Deteccdo/100.000 hab/ano de 35,00, Taxa de Detec¢do com Grau 2 de deformidade 0,0,
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portanto permanecem com taxas elevadas em relacdo a anos anteriores™.

Para melhor expressar 0 que representa esses percentuais em relacdo ao pais/regiéo,
nesse mesmo momento, vejamos: populacdo do Brasil 207.660.929 hab., Taxa de
Deteccdo/100.000hab/Ano de 12,23 e Taxa de Detecgdo com Grau 2 de deformidade 0,84;
populagéo do Nordeste com a de 57.254.159 hab., Taxa de Deteccéo /100.000hab/Ano 19,29
e Taxa de Deteccdo com Grau 2 de deformidade 1,07; populacéo da Bahia 15.344.447 hab.,
Taxa de Deteccao /100.000hab/Ano, 13,59 e Taxa de Deteccdo com Grau 2 de deformidade
0,62; populacdo do Colegiado Porto Seguro 378.590 hab., Taxa de Detec¢do
/100.000hab/Ano 35,52, Taxa de Deteccdo com Grau 2 de deformidade 2,56".

A partir dessa realidade municipal, com coeficiente médio de detec¢do, conforme o
MS em (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude, 2016b) a atencdo ao usuario com
diagndstico de hanseniase deve ter o carater de integralidade. A regido do extremo sul da
Bahia, onde esta localizado o municipio de Eundpolis, conforme agrupamento do MS,
compde o cluster 4, identificado como sul da Bahia, municipios do nordeste de Minas
Gerais e regido norte, central e municipios da regido metropolitana do Espirito Santo.
(ESPIRITO SANTO. Secretaria de Estado da Salde, 2011)

A partir desse cenario municipal quanto a hanseniase, destaca-se que o campo de
investigacdo foi constituido pelas Unidades Basicas Saude (UBS) Moisés Reis | e Moises
Reis Il do bairro Moisés Reis, que atendem a uma populacdo de 5.374 habitantes e utilizam a
ESF. No momento da escolha do campo de pesquisa, 0 municipio estava em processo de
reorganizacao territorial, avaliando o processo de trabalho, diagndstico de area, expansao
dos territorios e reorganizacdo de areas e microareas. Portanto a escolha por essas duas
unidades deveu-se incialmente ao fato de estarem territorialmente situadas muito préximas e,
consequentemente, a populacdo adscrita em alguns momentos utilizar ambas as unidades,
além de cobertura prevista apés a territorializacdo de EqSF e ACS de 80% e concentrarem
um ndmero representativos de usuarios cadastrados no Programa Municipal de Controle da

Hanseniase.

! Informacéo extraida da Sala de Apoio & Gestdo Estratégica (Sage), do Ministério da Satde, Disponivel em:
http://sage.saude.gov.br/. Acesso em: 5 jan. 2019.
 1dem.
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2.2 Participantes da pesquisa

Os participantes da investigacdo foram os usuarios adultos, residentes em Eunapolis,
com diagnostico de hanseniase, que estdo realizando o tratamento assim como, 0s que estéo
em alta no &mbito da APS, e que estavam cadastrados no Livro de Registro e Controle de
Tratamento da Hanseniase nas UBS Moisés Reis | e Moisés Reis Il. A inclusdo dos usuarios
em alta foi por entender que poderiam acrescentar ndo apenas saberes imediatos com a
doenca, mas o significado e singularidades no pés alta. Todas as entrevistas foram gravadas
pela prépria pesquisadora com 0s entrevistados que aceitaram participar da pesquisa, €
assinaram a Carta de Cessdo (APENDICE A) e, posteriormente, transcritas em documento
no Programa Microsoft Word®, versdo 2010.

O inicio da selecdo destes usuarios se deu a partir de dados disponibilizados no Livro
de Registro e Controle de Tratamento da Hanseniase e, em seguida localizamos o0s
prontudrios para identificacdo dos respectivos enderecos, e areas adscritas. E, para 0s casos
em que ndo localizamos os enderecos o fizemos através do Sinan visto que, para 0S
participantes que ja estavam em alta do tratamento, eram usuarios antigos cujos prontuarios
ndo foram localizados.

A escolha por usuarios adultos deveu-se ao fato de estes poderem expressar com
maior autonomia suas experiéncias e saberes no convivio com a doenca. O total de usuarios
cadastrados no Moisés Reis | foi de 18 usuarios, sendo 4 em PQT e 14 em alta; dos que estdo
em PQT, 2 participaram da pesquisa e relataram tratamento anterior com PQT. Destes,
constam na Ficha de Notificagdo/Investigacdo — Hanseniase (atual), anexa ao prontuario, 1
Modo de Entrada do tipo ‘Ignorado’ ¢ 1 um Modo de Entrada do tipo ‘outros’ e 4 usuarios
em alta.

No Moises Reis Il foram 12 usuérios, dos quais 8 em PQT e 4 em alta, sendo 1
menor de 21 anos; 4 que participaram da pesquisa estdo em PQT; durante a entrevista
relataram tratamento anterior com PQT. Destes, constam no Ficha de
Notificacdo/Investigacdo — Hanseniase (atual), anexa ao prontudrio, 1 Modo de Entrada
como ‘Caso novo’, e 2 Modo de Entrada do tipo ‘outros’ ¢ 1 usuario em alta.

Como critérios de inclusdo dos usuarios participantes, optou-se em trabalhar com
adultos (a partir de 21 anos), com diagnéstico de hanseniase, residentes no municipio de
Eunépolis, que manifestaram concordancia em participar da pesquisa ap0s assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). (ANEXO A) Como critérios de
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exclusdo, foram afastados criancas e adolescentes, usuarios da APS e ndo residentes em
Eundpolis e 0s que se recusaram a participar da pesquisa.

No total, participaram do estudo 14 usuérios, estando 9 ainda em PQT e 5 em alta. O
anonimato foi elemento preservado durante toda a pesquisa. Adotamos uma distingdo para
cada entrevistado, que passaram a ser identificados com o nome “entrevistado” em letras
mailsculas, seguido de uma numeracdo, entre parénteses: (ENTREVISTADO 1, 2...) e assim
continuamente. Da mesma forma, adotamos nomes ficticios sempre que surgiram nomes de
profissionais médicos e enfermeiros (as) durante as falas dos entrevistados.

Dentre os trés usuérios que estavam em tratamento e ndo puderam participar da
pesquisa, as razdes foram: uma com mais de 90 anos, acamada e que veio a falecer ao longo
dessa etapa da pesquisa, dois em recuperacdo de processo patologico. Dos oito que estdo em
alta e foram localizados, sete foram convidados a participar. Destes, cinco participaram da
pesquisa e dois chegaram a agendar a entrevista, mas ndo compareceram e um, ndo foi
possivel participacdo por apresentar sinais de labilidade emocional, alteracfes repentinas de
comportamento e reacdes desproporcionais a realidade. Quanto aos demais, cinco, ndo foram
encontrados no endereco que consta no Sinan e/ou prontuario, dois mudaram para outra
cidade, um estava com a casa fechada e vizinhos informaram que estava viajando, um que
abandonou o tratamento, mas estava viajando, segundo o filho que nos atendeu o motivo do
abandono foi porque ndo acreditava no diagndstico e um era menor de 21 anos de idade.

A vertente qualitativa do estudo possibilita que a delimitacio do ndmero de
participantes seja definida ao longo da coleta de dados, reforcando que o critério numérico
ndo ¢ fator determinante de garantia de representatividade, entendendo que o contingente de
atores deva refletir a totalidade nas suas multiplas dimensées. (MINAYO, 2010) Para esta
pesquisa todos os 30 usudrios cadastrados no Livro de Registro e Controle de Tratamento da
Hanseniase, correspondente ao periodo entre o ano de 2012 a 2017, das UBS pesquisadas,

foram convidados a participar.

2.3 A entrada no campo para coletar informacoes

Em marco de 2017 foi realizado contato junto a Secretaria Municipal de Salde
(SMS) de Eunapolis, com a finalidade de obter autorizacdo para que a pesquisa de campo

fosse desenvolvida no municipio, assim como definir a Unidade Bésica de Sadde (UBS) onde
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desenvolver-se-ia a coleta de dados. Foi ela, entdo encaminhada a superintendente de salde,
que era uma enfermeira, a fim de verificar defini¢do de UBS.

Ap6s a aprovacdo do projeto junto ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP), retornando
a SMS, a pesquisadora foi novamente recebida pela superintendente de saude, lhe apresentou
0 Parecer Consubstanciado n® 2.234.742 (ANEXO B), assim como a Solicitacdo de
Autorizacdo para Realizagdo de Pesquisa (ANEXO C), que foi assinado pela Secretéria
Municipal de Saude (SMS) em 19/09/2017. Paralelamente, fui recebida pela equipe técnica da
Secretaria Municipal, e foram disponibilizados os dados do Sistema de Informacdo de
Agravos de Notificacdo (Sinan) municipal. Com os dados disponiveis, juntamente com a
Coordenadora Municipal do Programa de Hanseniase, foi entdo avaliada e selecionada pelo sistema
a UBS Dinah Borges para procedermos as entrevistas-piloto e a testagem prévia do
instrumento de coleta de dados. (APENDICE B)

Esta selecdo realizou-se pela quantidade expressiva de casos notificados para essa
etapa, e expressiva area de cobertura pelos ACS. Quando ocorreu a apresentacdo da
pesquisadora na referida unidade, foi sugerido pelos enfermeiros que ela transitasse na
comunidade sempre em companhia do ACS para coleta de dados, visto ser essa regido onde
ocorrem, cotidianamente, situacdes de expressivo indice de violéncia. Além disso, foi-lhe
alertado que os usuéarios ndo falariam de hanseniase com uma estranha.

Paralelamente, a Coordenadora Municipal do Programa foi convidada para participar
da oficina de trabalho/reunido para apresentacdo de relatério quadrimestral e avaliacdo dos
diversos programas de salde desenvolvidos no municipio, inclusive o de hanseniase. Sua
participacdo deu-se com o objetivo de apresenta-la aos enfermeiros (as) da Rede Basica do
municipio de Eunapolis e promover aproximacao coletiva, juntamente com a equipe técnica
da SMS, pensando em criar um ambiente colaborativo para o desenvolvimento da presente
pesquisa. Nesse momento, a coordenadora municipal apresentou a pesquisadora e esta, de
forma breve, expos a proposta do seu projeto de pesquisa, solicitando a colaboracdo de
todos.

Logo em seguida, a pesquisadora apresentou-se aos membros das UBS Moisés Reis |
e Moisés Reis I, levando-lhes a proposta da presente pesquisa. As enfermeiras Ihe sugeriram que, ao
coletar os dados, s6 transitasse pela comunidade em companhia do ACS, visto ser essa uma regido cujo
cotidiano € marcado pelo expressivo nimero de situagdes que envolvem violéncia. Ciente disso e
também de que eles ndo falariam sobre hanseniase com uma desconhecida, foi agendado, com a
colaboracdo das enfermeiras, um encontro com os Agentes Comunitarios de Saude (ACS)

ocorrido na sala de reunido da unidade de saude.
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Figura 2 — Bairro Moisés Reis, Eunapolis, local de realizaco da pesquisa.”

Fotdgrafa: A autora

Nesse momento, ap6s promover um ambiente receptivo com enfermeiras e ACS,
esses profissionais foram devidamente esclarecidos sobre o objeto da pesquisa e etapas
cumpridas até aquele momento, para que pudessem entender o contexto do desenvolvimento
de um trabalho cientifico, ao tempo em que entendessem também o papel e a importancia
delas nesse processo. Todas as ACS mostraram-se colaborativas e o encontro despertou o
interesse do grupo quanto a abordagem do tema de pesquisa proposto, sendo essa atividade
registrada em ata da unidade.

O ambiente de interacdo foi imprescindivel para o desenvolvimento dessa etapa da
pesquisa, visto que sdo esses profissionais quem conhecem a realidade de cada usuario
dentro da sua populagdo adscrita e no seu domicilio, e ainda a historia vivenciada por cada
um na trajetéria do diagndstico, tratamento e vivéncia com a hanseniase. Portanto, seriam
um elo de confianga para promover o acesso da pesquisadora na comunidade, ainda mais
guando esta foi alertada pelas ACS que existiam areas nesse bairro, inclusive onde residiam
0S UsSUArios propensos participantes da pesquisa, que estavam descobertas pelas ACS. No
entanto, prontamente, as agentes se dispuseram a organizar-se para acompanha-la no seu

3 A origem do nome dessas Unidades Basicas de Saude € uma homenagem do municipio ao fundador do bairro,
chamado Moisés Reis. E um dos bairros mais populosos da cidade e a Figura 2 tem objetivo de homenagear a
comunidade onde residem os participantes desta pesquisa.
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acesso com a comunidade, visto que estaria nesse instante inserida nesses domicilios para
contatar os usuarios com diagnostico de hanseniase e convida-los a colaborar como
participantes da pesquisa, atraves da realizacdo de entrevistas no campo de pesquisa.
Enfatiza-se a predisposicdo de todos os funciondrios e membros da EqQSF em
contribuir com a pesquisa, e ainda mais as ACS, mesmo as j& aposentadas, que também se
mobilizaram e foram essenciais para esta pesquisa. Cada um, conforme as realidades iam
surgindo, objetivamente se planejavam para melhor adequar-se pensando em colaborar com
essa etapa da pesquisa. Por vezes, tentando encontrar usuarios que estavam com enderecos
desatualizados e precisavam voltar no local em horérios e dias fora do seu trabalho, dos
proprios vizinhos que também foram mobilizados e em outros, os proprios usuarios que
retornavam sempre a unidade de saude com o objetivo de colaborar ainda mais com a
pesquisa. Ressalta-se que o fato de a pesquisadora ser enfermeira, atuar no municipio desde

1989 e ter construido boas relagdes de trabalho facilitou o acesso.

2.4 Técnica de coleta de dados

A coleta de dados foi realizada diretamente pela pesquisadora no periodo de 27 de
setembro a 14 de dezembro de 2017. Neste estudo, foram utilizados os seguintes instrumentos

para coleta de dados:

a) roteiro para levantamento de dados sociodemogréaficos para todos os usuarios
com perguntas fechadas para caracterizacdo dos participantes da pesquisa;
b) entrevista guiada por um roteiro semiestruturado;

c) anélise de prontuario do paciente, para coleta de dados secundarios.

2.4.1 Coleta de dados em ficha de caracterizacdo sociodemografico

A ficha de caracterizacdo (APENDICE C) foi utilizada para a coleta dos seguintes
dados: ano do diagnostico, idade, sexo, raca, grau de escolaridade, bairro onde mora,

ocupacdo, forma clinica/classificacdo operacional, modo de entrada, ano de inicio do
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tratamento, presenca de incapacidade quando iniciou o tratamento, presenca de incapacidade
ao final do tratamento, ano de alta.

2.4.2 Coleta de dados em prontuario e no Sinan

Inicialmente, realizou-se a coleta de dados disponibilizados no Livro de Registro e
Controle de Tratamento da Hanseniase das UBS em que estdo registrados todos 0s usuarios
que realizaram tratamento nas unidades desde 2008. Posteriormente, utilizou-se 0s
prontudrios para identificacdo da histdria de diagndstico e tratamento anteriores, uma vez que
no livro de registro, 0s nomes de alguns usuarios constavam tanto no registro de alta como
no registro ativo, sendo que, alguns enderecos ndo foram encontrados no livro de registro, e
identificacdo dos ACS. E, finalmente, utilizou-se o Sinan, ainda para identificar enderecos,
visto que algumas altas ja tinham acontecido ha muito tempo e néo foi possivel localiza-las em
prontudrios. (ANEXO D)

Vale destacar que a selecdo dos usuarios em tratamento realizou-se de forma objetiva,
uma vez que a UBS Moisés Reis | e Moisés Reis Il estdo na mesma estrutura fisica, o que
facilitou o acesso da pesquisadora as UBS e aos usuarios, restando ainda os usuarios em
tratamento, que residem em areas descobertas pelos Agentes Comunitarios de Saude cujos
enderecos foram acessados pelo prontuario. Nesses casos, outros Agentes nos acompanharam
nos domicilios, ou ainda, quando trabalhavam ou ndo foram encontrados em casa, foram
aguardados no momento do seu comparecimento na UBS, conforme agendamento com a
enfermeira ou com o médico.

Porém, no momento de encontrar 0s usuarios em alta para a entrevista, a busca foi mais
dificil. Inicialmente, a selecdo destes se deu principalmente a partir do Livro de Registro e
Controle de Tratamento da Hanseniase de cada EqSF, e conforme cada realidade com
posterior identificacdo dos mesmos através do Sinan. Isso porque em se tratando de pacientes
antigos, os ACS desconheciam alguns, outros pertenciam a area descoberta de ACS e, assim,
ndo era possivel localizar o prontuério e/ou enderego.

Portanto, so foi possivel encontrar alguns usuérios devido ao nivel de envolvimento dos
ACS, que, das mais diversas formas, seja visitando os enderecos fora do horéario de trabalho,

acompanhando a pesquisadora em areas descobertas ou, ainda, com a participacdo e
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envolvimento de ACS que j& haviam se aposentado, sem 0s quais ndo seria possivel encontrar
alguns usuarios ou, ao menos, saber o que havia acontecido com eles, uma vez que o endereco
em prontuarios e/ou Sinan ndo eram compativeis. Em algumas oportunidades, também foi
possivel contribuir com a atualizacao de enderecos de alguns usuarios junto ao Sinan municipal.

Assim, procurou-se sempre deixar a critério de cada um a escolha do local, data e
horario, de maneira a respeitar suas rotinas. A coleta de dados foi iniciada e concluida com
0S usuarios que estdo em tratamento, para em seguida realizar a coleta dos dados com os
usuarios que estdo em alta. Para as entrevistas, foi utilizado gravador digital e, em seguida,
sendo realizada a transcricdo dos dados a medida que foram sendo concluidas. O roteiro para
entrevista encontra-se no Apéndice B. A entrevista foi dividida em dois momentos: no
primeiro momento com o objetivo de tracar um perfil dos participantes da pesquisa, foram
realizadas perguntas de igual contetdo, que foram preenchidas através da ficha de
caracterizagé&o.

No segundo momento, foram realizadas perguntas, nas quais através da participacao
dos usuérios e do estabelecimento de dialogo buscou-se identificar elementos que nos
levassem a responder o problema desta pesquisa. Quanto a manifestacéo de escolha do local
para realizar as entrevistas, metade dos participantes optaram por realiza-la na UBS, e a

outra metade em suas residéncias.

2.4.3 Entrevista semiestruturada

Foi utilizada a técnica de entrevista semiestruturada (APENDICE B). Conforme
Minayo (2010), esta técnica tem como pressuposto orientar uma “conversa com finalidade”,
que pode ser realizada a dois ou com varios interlocutores, a qual deve ser a facilitadora de
abertura, de ampliacao e de aprofundamento da comunicacao.

Foram captados tanto usuarios que ainda estdo em tratamento, como 0s que ja estdo em
alta e, em ambos os casos, a maioria foi visitada pela pesquisadora; exceto um participante
que tomou ciéncia da pesquisa por um ACS, interessou-se e livremente foi a UBS, e
prontificou-se a participar e, apds breve explicagdo do teor da pesquisa, foi convidado a ser
participante na condicdo de entrevistado.

Para a realizacdo das entrevistas dos usuarios em PQT, foram necessarios utilizar

varios periodos matutinos, vespertinos e até noturnos, apés o periodo de trabalho dos mesmos,
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entre os dias 11 a 31 de outubro de 2017. E, para a realizacdo das entrevistas dos usuarios em
alta, foram necessarios utilizar varios periodos matutinos, vespertinos e até o final de semana,
unico horério disponivel para eles, entre os dias 23 de novembro e 7 de dezembro de 2017. As
entrevistas tiveram, em média, aproximadamente, 32 minutos de duracao.

Nas entrevistas realizadas em suas residéncias, algumas ocorreram em espagos mais
reservados, em outros privativos e em outros na sala principal da casa. Nessas, as esposas
estavam presentes, sentaram proximas e acompanharam, por vezes 0s entrevistados se
reportavam a elas para lembrar de momentos e fatos que aconteceram. Os entrevistados
relataram o qudo, importante foi a parceria e 0 companheirismo das esposas no processo de
adoecimento.

A oportunidade de a pesquisadora estar realizando a entrevista em suas residéncias
serviu para que os entrevistados lhes mostrassem, inclusive, através dos retratos na parede,
como foi a historia da familia antes e ap6s o diagndéstico da hanseniase: homens viris, fortes e
autdbnomos e que tiveram essa realidade modificada em virtude das marcas e vestigios
deixados pela doenca, experiéncia singular que somente revelou-se nesse ambiente. Nas
entrevistas realizadas na UBS, foi-nos disponibilizada prontamente a sala de reunides, mas
que, por ndo ser climatizada nem ter aeracdo natural, o calor excessivo do verdo ndo permitia
que a porta fosse fechada e, portanto, em alguns momentos fomos interrompidos, mesmo que

brevemente.

2.5 Técnica de tratamento e analise dos dados

O enfrentamento das situagfes complexas, conforme concebem autoras como
Leopardi (2002) é que para apreender o maximo dessa realidade € necessario que as
desdobremos por partes as situacfes que se apresentam, sendo essa uma das formas de
superarmos o torpor no qual isso nos coloca inicialmente.

Nessa etapa, a anélise dos dados foi realizada apds a transcricdo das entrevistas em
documento no Programa Microsoft Word, versdo 2010. Em seguida, apos serem ouvidas mais
uma vez, ou quantas necessarias e comparadas com as referidas transcri¢des, foram realizados
0s ajustes de linguagem tendo sempre o cuidado de refletir com mais proximidade a fala do
entrevistado.

Inicialmente, as transcricfes dos dados foram organizadas e classificadas e, para
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procedermos ao tratamento e andlise, utilizamos a técnica de Analise de Conteudo Tematico-
Categorial sistematizada por Oliveira (2008). Conforme Minayo (2010), na pesquisa
qualitativa em salde, essa é a expressao que melhor representa o tratamento dos dados.

A andlise de conteudo ¢ definida por Bardin (2016, p. 48) como:

Um conteldo de técnicas de andlise das comunica¢des visando obter, por
procedimentos, sistematicos e objetivos de descricdo do conteldo das mensagens,
indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condicdes de producdo/recepcdo (variaveis inferidas) destas
mensagens.

Nessa vertente, coaduna-se com a autora, pois durante a realizacdo das entrevistas,
bem como no tratamento dos dados até a analise, foram necessarias muitas idas e voltas.
Esse procedimento permeou as suas inquietacdes, através da construcdo e desconstrucéo do
problema de pesquisa e objetivos, buscando, assim, encontrar nessa vasta riqueza,
singularidade e simplicidade em cada fala dos participantes.

Nesse momento, a expressdo do subjetivismo pessoal foi respeitada e considerada
por entendermos que estas pudessem nos levar a respostas mais proximas da situacao
concreta dos que convivem com a hanseniase. Assim, buscamos caminhar perpassando, ndo
apenas pelo momento da tomada de decisdo do usuario em valer-se da UBS, quando do
surgimento de algum sinal e sintoma, que por vezes sequer cogitaram ser hanseniase; mas
ainda o significado no diagndstico, as diversas faces da doenca desveladas ao longo do

tratamento ou ainda o que representa a realidade de conviver com as limitacbes e/ou

sequelas da doenca.

De acordo com Berelson (1952 apud BARDIN, 1979, p. 20) a andlise de conteudo
como método, ndo possui qualidades magicas e raramente se retira mais do que nela se
investe e algumas vezes até menos. No fim das contas, nada hd que substitua as ideias
brilhantes.

Conforme destaca Bardin (2016), essa modalidade implica em descobrir 0s “nucleos
de sentido” expressados na comunicacdo e que pela sua representatividade indicam
importancia para o objetivo analitico escolhido. A analise de conteudo tematica é destacada
por Oliveira (2008) como a modalidade que tem por base descobrir os pontos significativos
que expressem uma comunicagdo representativa e dialoguem com o objeto que se deseja
estudar. Operacionalmente, desdobra-se em trés etapas: pré-analise, exploracdo do material e
o tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo. (MINAYO, 2010)

Na pré-andlise propde-se a organizacdo. Nessa etapa, foi realizada leitura minuciosa
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das entrevistas, criando um ambiente de maior aproximacgdo e imersdo com o contetdo para
que se compreendesse cada fala e a maneira como essas eram reveladas e significadas ao longo
do dialogo, buscando ao maximo reviver 0 ambiente e a oportunidade que produziu espaco
valioso de convivio, confianca e aprendizado entre pesquisadora e entrevistados.

No entanto, por um instante, diante de dimensdes t&o significativas contidas em tantos
escritos, que por meio do dialogo revelavam histdrias de vida contadas, vividas, e que por vezes
remexeu com sentimentos ja mais assentados, de uma estrada muitas vezes dificil e dolorosa,
causou-me perplexidade. Porém, a medida que se recorria ao problema e objetivos de pesquisa,
assim como as construcgdes teoricas relacionados ao tema, pode perceber direcionamentos que
me apontavam a ultrapassar essa sensagéo inicial.

Partindo dessa realidade e, sob a vertente da analise qualitativa, concluimos, que 0s
documentos analisados contemplaram de maneira satisfatoria os aspectos levantados no
roteiro de entrevista a partir da visdo dos entrevistados. Nesse seguimento, 0s participantes
trouxeram elementos e caracteristicas representativas ao universo pretendido, assim como as
entrevistas mostraram-se apropriadas para contemplar os objetivos pretendidos no trabalho.

Para tanto, fizeram-se necessarias leituras minuciosas dos dados coletados, que foram
sendo organizados de maneira ldgica, a medida que as falas norteavam para uma mesma
linha de ideias, confrontando com o problema e objetivos propostos. Aos poucos, foram-se
estabelecendo limites que indicaram os temas, 0s quais foram agrupados, surgindo desse
modo as unidades, que permitiram maior aproximacdo ao contelido expresso no texto, a
forma de categorizacdo, a modalidade de codificacdo e o0s conceitos mais gerais que
orientaram a analise. (OLIVEIRA, 2008)

Quanto a exploracdo do material, esta etapa constituiu-se numa operagao
classificatoria de maneira que pudéssemos alcancar o ndcleo de compreensdo do texto, que,
conforme Minayo (2010), € o que caracteriza essa etapa. A sintese de registro esta
relacionada aos saberes dos usuarios com diagnostico de hanseniase, na APS do municipio
de Eunapolis-BA, no ano de 2018. Os dados das entrevistas foram agregados em Unidades
de Registro (UR) por tema que foram utilizadas ao longo da analise.

A dimensdo quantitativa dos temas foi considerada quanto ao total de UR no
conjunto da andlise e distribuicdo das mesmas por entrevista e entrevistados. (BARDIN,
2016; OLIVEIRA, 2008). Para melhor visibilidade e aproximacdo dos temas, foi construido
documento no Programa Microsoft Excel, versdo 2010, e para proceder a regra de contagem
utilizou-se a quantificacdo simples, sintetizando as UR que resultou na constru¢do do

Quadro 2 (APENDICE D). Na coluna um estdo registrados os temas, através de codigos
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representados por letras mailsculas e continuamente letras e nimeros (A, B...Al, A2...), na
coluna dois estdo representados 166 temas identificados, na coluna trés a quantificacdo dos
temas em namero de UR por entrevista, na coluna quatro esta o total de 1069 UR e na coluna
cinco o total de 429 entrevistados por UR.

Na dimensé@o qualitativa dos temas, buscou-se sempre recorrer a0 que propunha o
problema e objetivos propostos. Efetuamos a determinagdo dos temas e sua quantificacdo, e
em seguida foi realizado agrupamento segundo critérios empiricos que implicaram na
construcdo de categorias que dessem visibilidade aos temas. Esse momento trouxe-me
visualizagbes minuciosas que estavam subliminarmente nos temas, permitindo ainda a
criagdo de subcategorias a partir de cada particularidade.

Para que o agrupamento dos temas e construcdo das categorias estivessem
representados visualmente foi construido documento no Programa Microsoft Word, versédo
2010 resultando na construcdo do Quadro 3 (APENDICE E). Na coluna um est&o os 166
temas identificados e agrupados, na coluna dois o numero total de UR por tema, na coluna
trés o percentual correspondente por UR na coluna quatro duas subcategorias: saberes
populares e sua relacdo com a doenca e 0s servicos de saude e direitos e redes de apoio
social, que estdo relacionadas na quinta coluna a categoria saberes e experiéncias dos
usuarios com 861 UR, a categoria acesso aos servi¢os de salude com 38 UR e a categoria
préaticas de profissionais dos servicos de saide com 170 UR, no total trés categorias. Na

coluna sexta, o percentual de UR correspondente a cada categoria.

Quadro 1 - Resumo das categorias e subcategorias de analise

Categorias Subcategorias N° de UR/Categoria % de UR/Categoria
1 - Saberes e | 1.1 Saberes populares 861 80,54%
experiéncias  dos e sua relagdo com
usuarios a doenca e os

servicos de saude
1.2 Direitos e redes de

apoio social
2— Acesso  aos 38 3,55%
servicos de salde
3 - Praticas de 170 15,90%

profissionais  dos
servicos de saude
na visdo  dos
usuarios

Fonte: Elaboracdo da autora

Nota: o desenvolvimento das categorias e subcategorias de analise podera ser encontrada nos

Apéndice D e Apéndice E.
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Esta fase careceu de uma leitura intensa do material de campo, envolvendo a
pesquisadora com o conteudo de cada fala, dada a riqueza da comunicagao que se constituiu
0 momento da entrevista, fase demorada e necessaria que permitiu um contato mais
préximo com o tema e encantamento pelo trabalho. Na etapa do tratamento, dos resultados
obtidos e da interpretagédo, debrugamos ainda mais na avaliagcdo qualitativa das categorias e
subcategorias, com base na literatura sobre o tema, no problema de pesquisa, objetivos

propostos e no referencial tedrico adotado.

2.6 Aspectos éticos

Cada etapa desta pesquisa foi conduzida a partir de critérios e preceitos éticos,
considerando sempre as pessoas e as instituicdes que fizerem parte da construcdo de todo este
processo. Para tanto, visando amparar-se nos principios éticos definidos na Resolucdo n°
466/12, do Conselho Nacional de Saude (CNS) (2013), o presente trabalho foi submetido ao
Comité de Etica em Pesquisa (CEP).

A Resolugdo n° 466/12, incorpora

[...] quatro referenciais basicos da Bioética: autonomia, ndo maleficéncia,
beneficéncia e justica, entre outros como o anonimato dos participantes, e visa
assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a comunidade cientifica, aos
participantes da pesquisa e ao estado. (CONSELHO NACIONAL DE SAUDE,
2013, p. 3-5)

Sendo assim, antes de iniciar cada entrevista, tanto o entrevistado como a pesquisadora
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), em duas vias, ficando cada
um com uma via (ANEXO A). Nesse instante, o entrevistado foi consultado quanto a
autorizacdo para realizar fotos e, apds seu consentimento, assinaram o Termo de Autorizacéo

de uso de Imagem e Depoimentos (ANEXO E).
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3 ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Conforme demonstrado ao longo do presente trabalho, para sua realizacao foi planejado
um caminho a trilhar. No entanto, diante da valiosa experiéncia que significou tal construcao,
por vezes, precisamos reconstrui-lo, dado os sentidos que foram emergindo na convivéncia e
dialogos entre pesquisadora e participantes da pesquisa. Isso foi necessario, para que nos
aproximassemos ao maximo da realidade concreta vivenciada por esses no processo de
adoecimento com a hanseniase. Desta maneira, através do percurso metodolégico e dos
tedricos escolhidos para amparar cientificamente os didlogos, assim como dos temas,
unidades de registro e categorias de analise emergidos, passaremos a tratar neste capitulo o

relato da analise e dos resultados alcangados.

3.1 Caracterizacao dos participantes

Os dados coletados permitiram-nos tracar um perfil sociodemogréafico a partir da
distribuicdo dos usuarios com diagnéstico de hanseniase, segundo a condi¢do socioecondémica
e aspectos clinicos da doenca. Para tanto, foram entrevistados usuarios que estdo em PQT e 0s
gue estdo em alta.

A distribuicdo dos entrevistados por sexo mostra que a taxa de deteccdo de hanseniase
na populagdo masculina foi significativamente maior 78,58%. Esses dados corroboram com o
que evidenciou a pesquisa nacional da andlise epidemiol6gica segundo sexo, correspondente
ao periodo de 2012 a 2016, em que a taxa de deteccdo por 100 mil habitantes foi maior na
populacdo masculina, em todas as faixas etarias conforme dados publicados no Boletim
Epidemioldgico, da Secretaria de Vigilancia em Saide (CARACTERIZACAO..., 2018). Essa
tendéncia foi identificada também no estado da Bahia, conforme resultado da pesquisa
realizada por Souza e outros pesquisadores (2018); na perspectiva de género, entre 2001 a
2014 que apresenta indicadores operacionais com magnitude e tendéncia temporal

significativas, sobretudo na populagdo masculina.



73

Tabela 1 — Distribuicdo numérica e percentual dos usuérios com diagnéstico de
hanseniase na APS, segundo condicdo socioeconémico, Eunapolis, Ba. — 2018

Variavel A(rsolsltll)’a %
Sexo Masc_ul_ino 11 78,58
Feminino 3 21,42
20-30 1 7,14
31-40 2 14,28
Faixa Etaria 41-50 4 36,36
51-60 4 36,36
Mais de 60 anos 3 21,42
Parda 10 71,43
Raca Negra 2 14,28
Morena 2 14,28
Situacdo Solteiro 5 35,71
Conjugal Casado 7 49,99
Separado 2 14,28
Analfabeto 5 35,71
1 a 42 série incompleta 2 14,28
Escolaridade 42 sérife c_ompleta 2 14,28
5% a 82 série incompleta 3 21,42
Ensino médio 2 14,28
completo
Pedreiro 5 35,71
Trabalhador rural 2 14,28
Auxiliar de produgéo 2 14,28
Ocupaco Dona de casa 1 7,14
Soldador 1 7,14
Artesao 1 7,14
Servigos gerais 1 7,14
Cabeleireiro 1 7,14

Fonte: Pesquisa de campo realizada pela autora, em 2017.

Estes dados, justificam a preocupacdo e a manifestagdo dos participantes do sexo
masculino com relagdo as limitagdes fisicas causadas pela doenga, pois os impediam de
desenvolver suas atividades laborais. Dentro do universo dos pesquisados, 0s homens eram 0s
responsaveis economicamente pelo sustento da familia e, impossibilitados para o trabalho, os
fizeram necessitar da ajuda financeira de familia, amigos e da igreja. Ressalta-se ainda que tal
situacdo acabou por comprometer-lhes a autonomia diante da familia, assim como da
comunidade que os percebiam com condigdes para trabalhar.

A distribuicdo dos entrevistados por faixa etaria mostra uma equivaléncia entre as
faixas etarias de 41-50 e 51-60 anos. O aumento de casos notificados em faixas etarias
maiores também foi um dado divulgado pela Secretaria de Vigilancia em Saude, no Boletim
Epidemioldgico (CARACTERIZACAO..., 2018), que est4 associado ao aumento de detecgio
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da hanseniase no sexo masculino.

Os dados relacionados a raca foram prestados por autodeclarardo, sendo que 71,43%
dos participantes se declarou da raca parda, e 0s demais, negra e morena, igualmente 14,28%,
perfazendo 100% dos usuarios. Essa tendéncia corrobora com os achados da Secretaria de
Vigilancia em Sadde e publicados no Boletim Epidemiolégico (CARACTERIZACAO...,
2018) que observou maior detecgdo nos usuérios do grupo populacional que se declarou como
raca/cor parda (58,9%) e pretos (12,8%) correspondendo a 71,7% da populacdo. Portanto, os
dados da presente pesquisa acompanham o perfil do pais para o periodo analisado, de 2012 a
2016.

Quanto a situacdo conjugal dos entrevistados predominou os casados com 42,85%,
gue expressaram a importancia do apoio da esposa. As mesmas participaram das entrevistas
e, além da presenca, foi possivel perceber que estavam envolvidas em todas as etapas
enfrentadas pela doenca. E 35,71% foram de solteiros; estes que, além de solteiros, moram
sozinhos, reclamaram por ndo ter alguém que os ajudasse a enfrentar a doenga, por muitas
vezes sentiam-se solitarios. Manifestaram que gostariam de ter uma mulher para cuidar da
casa.

Na distribuicdo por escolaridade, o percentual maior foi de analfabetos com 35,71%.
Em alguns momentos da entrevista, esses dados implicaram na dificuldade de expressar
aproximacdo com a doenca e o tratamento, assim como saberes emergidos nesse processo.
Participantes declararam que tinham aprendido a tomar a PQT, porém, identificou-se que
ndo conseguiam seguir corretamente o tratamento. Houve divergéncia sobre tal informacéo.
Igualmente outros participantes, analfabetos, expressaram saberes e experiéncia com
dominio de muitas realidades que envolvem a doenga. E um participante com esse perfil,
afirma conhecer bem o efeito da PQT no organismo, e mesmo tendo concluido a 242 dose
da medicacdo assevera que ndo esta sdo. Enquanto para ele a questdo se resolveria
continuando o tratamento, 0 médico pretende encaminha-lo para ser avaliado em um grande
centro, o que considera desperdicio pois, ele conhece bem a doenca e, portanto, os sinais e
sintomas que se apresentam nesse momento sdo iguais aos que surgiram antes do
diagnostico.

Segundo Garcia e colaboradores (2003), os casos de hanseniase concentram-se entre
a classe econdémica mais baixa, com aceso restrito a informagdes sobre a doenca, e que por
sua vez compromete o entendimento sobre a doenga e o tratamento correlacionado a baixa
escolaridade e a dificuldade de entender a terminologia utilizada pelos profissionais de

saude. Tal situacdo pode ser vexatdria para 0 usuario que, por vezes sai da UBS sem revelar
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suas davidas.

Tabela 2 — Distribuicdo numérica e percentual dos usuarios com diagnostico de hanseniase
na APS, segundo aspectos clinicos, Eunapolis, Ba. - 2018

Variavel Amostra %

(N-14)
Classificacio Operacional Paucibacilar 3 21,42
Multibacilar 11 78,58
Encaminhamento 3 21,42
Tipo de Entrada Espontanea 10 71,43
Transferéncia 1 7,14

Fonte: Pesquisa de campo da autora, em 2017.

Na pesquisa h4 maior incidéncia de ocupacdo é pedreiro, 35,71%, seguida de um
percentual de 14,28% para as atividades de trabalhador rural e auxiliar de producdo. As
atividades de: Dona de Casa, Soldador, Artesdo, Servicos Gerais e Cabeleireiro aparecem
com 7,14%, respectivamente.

A situacdo da classificacdo operacional registra uma alta incidéncia da classificacao
multibacilar (MB), que séo casos com mais de cinco lesdes de pele e tratamento previsto de
12 meses, mas ainda na dependéncia do quadro clinico ao final desse periodo. Este dado
aponta que o diagnostico esta sendo realizado tardiamente e ainda que persiste uma alta
carga da doenca.

Os dados estatisticos, conforme a investigacdo, registram que o tipo de entrada
utilizada para o diagndstico foi a demanda espontanea, 71,43%. Esses dados, seguidos do
elevado percentual da forma MB da doenca, reafirmam que tanto os casos ativos como
inativos da doenga néo estdo sendo investigados satisfatoriamente e estéo incidindo sobre o
diagnostico tardio. Conforme j& destacado anteriormente, do total de 9 usuarios
participantes da pesquisa, que ainda estavam em tratamento, 5 declararam ter realizado
tratamento anterior com a PQT.

No entanto, na época da pesquisa, em conformidade com a Ficha
Notificagdo/Investigacdo - Hanseniase (ANEXO F), encontramos anexadas aos prontuarios
dos usuérios, no item 38, intitulado Modo de Entrada os seguintes resultados: 1 usuario
“Caso novo”, 3 usuarios “Outros Reingressos” e 1 usuério “Ignorado”. Portanto, conforme
destacado anteriormente, nos estudos de Souza e outros pesquisadores (2018), quanto ao
panorama da hanseniase no estado da Bahia, as entradas por recidiva constituiam um
problema, pois apresentavam padrfes superiores em relacdo a outros estados do pais.
Acrescido a isso, 0 municipio onde se realizou a presente pesquisa, em mar¢o de 2018

apresentava taxa de detec¢do/100.000 hab/ano de 35,00, portanto com coeficiente médio de
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detec¢do para hanseniase.

3.2 Primeira categoria: Saberes e experiéncias dos usuarios

A hanseniase € uma das doencas mais antigas que acomete o homem. (EIDT, 2000,
2004a, 2004b). Marcada principalmente pela capacidade de causar deformidades, tem o
diagnostico predominantemente clinico, tratamento medicamentoso eficaz, tratado na APS
em que o usuario tem garantida a medicacdo como direito. No entanto, é de dificil controle.
Portanto, tem se constituido em desafios e prediz a existéncia de lacunas que permeiam a
doenca e urgem serem preenchidas, pensando no bem-estar do usuario com hanseniase,
familia, comunidade e nacdo. Para compreender esse aspecto, buscou-se analisar as
experiéncias e 0s saberes sobre doenca, a partir da realidade dos usuarios com hanseniase.

E nesse contexto que a presente categoria ira discutir as experiéncias e os saberes dos
usudrios das Unidades Basicas de Salde pesquisados sobre a hanseniase, considerando a
vivéncia de cada um que, embora possam se assemelhar, em alguns momentos sdo Unicas. A
maneira com que esse encara a doencga e 0 impacto que provoca as suas vicissitudes estdo
diretamente ligados ao apoio que recebe da familia, dos amigos, da comunidade, das
instituicOes e profissionais de saude e com o Programa Municipal de Controle da Hanseniase.

A partir das entrevistas realizadas foram identificadas 861 UR, as quais compuseram
duas subcategorias: 1) Saberes populares e sua relacdo com a doenca e 0s servicos de salde;

2) Direitos e redes de apoio social.

3.2.1 Subcategoria Saberes populares e sua relacdo com a doenca e 0s servicos de saude

Esta subcategoria apresenta a manifestacdo que o0s entrevistados trouxeram
inicialmente acerca do que concebiam como saberes e experiéncias pregressas da doenga, e
como estes foram sendo reconstruidos a partir do seu acesso na APS para realizar o
diagndstico, o uso da PQT e a alta. Indicam suas vivéncias e sentidos desde a insercdo no
servico junto ao Programa Municipal de Controle da Hanseniase, assim como 0 que

representou o convivio diario com a doenca, e com outros usuarios e os servicos de saude.
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Para os entrevistados, os saberes revelados nessa subcategoria representam verdades e,
portanto, sdo reais tanto para si como para 0s que fazem parte do seu grupo social.

[...] Ai em 2008, [...] eu comecei a sair umas manchas no corpo. Eu pensava que era
impingem. Ai passaram pra mim tomar aquele remédio Rizoral, disse que era bom.
O povo falando, né, disse ‘ah, Rizoral é bom [...] (ENTREVISTADO, 6)

[...] quando eu fui cortar o cabelo, tava aquelas manchas, aquele pé na cabeca,
aquele negodcio feio que... falei ‘meu Deus do céu, que negodcio € esse?’ Ai o povo
falou ‘ah, deve ser aquele... aquele negécio que chama seborreia’, uma caspa, um
tipo duma caspa... falei ‘ndo, mas no corpo ta [...]”. (ENTREVISTADO, 6)

Eu abri a bateria da carreira, do caminh&o, peguei uma solugdo e passei ali em cima,
mas ndo sentia nada porque era dormente. Ai foi quando eu procurei 0 médico.
Descobri [...] eu senti que nédo era certo aquilo. (ENTREVISTADO, 9)

E importante ressaltar que, mesmo na atualidade, a aproximacdo das pessoas e 0
conhecimento sobre a doenca ainda é um desafio a ser alcancado. Trata-se de um enfoque
conforme destacam Martins e Caponi (2010), Silveira (2014), e, reconhecido pelo proprio MS
em 2002 (BRASIL. Secretaria de Politicas de Saude, 2002b) quando se indicava a falta de
conscientizacdo das pessoas e desprendimento dos profissionais de salude na orientagdo. A
presenca de uma mancha ndo é justificativa para buscar cuidar da saide, e muito menos

cogitam correlaciona-la a hanseniase.

Tava trabalhando na casa de farinha. Ai aquela quentura nos pé assim e dando
caimbra, endurecendo os dedo e ai vai, vai [...] ai [...] dai passou pras méo [...]
comecgando os dedo endurecendo e dando cdimbra nos dedo... ai que comegou a dar
assim umas mancha nos pé [...] nas vista também, atacou as vista também... ai vai e
vai, ai... nos pé foi empocando, empocando e 0s pé inchando... sé saindo sangue
assim pelo ouvido [..] ai vai, vai [..] até ndo guentei mais ndo, né [..]
(ENTREVISTADO, 7)

Figura 3 - Caso de diagnostico tardio — condicéo
dos pés ap6s conclusao da 24 dose de PQT - MB

Fotdgrafa: A autora

Ou entdo, o que é mais grave, aguardam até o surgimento dos sinais e sintomas que
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representam um estagio avancado da doenca e ja manifestando comprometimento neural e/ou
fraqueza, sangramento nos ouvidos, etc. para buscar os servigos de salde. Somente ap6s muito
tempo com os sinais, quando a sua condicdo de saude fica comprometida em niveis que
interferem em sua autonomia, € que buscam pelo servico de saude.

No momento do diagnostico uma parte expressiva dos usuarios desconheciam a

doenga, conforme destacado a seguir.

Eu ndo conhecia também a doenga, eu ndo sabia, pra mim era uma mancha normal.
(ENTREVISTADO, 8)

Eu ndo [...] trabalhando 14 na roga s6, sem saber de nada. Ai que eu descobri que era
hanseniase, que tinha que tratar o mais rapido possivel. (ENTREVISTADO, 7)

Eu falei ‘eu vou 1a no posto ver o que € isso, ver se ¢ algum impingem’, né. Quando
eu cheguei 14, a moga falou ‘rapaz, isso ai t& com uma aparéncia de hanseniase, vocé
ja teve hanseniase?’ Eu falei ‘eu nem sei o que ¢!’ Ela falou ‘¢ uma lepra, isso é uma
lepra que deixa a pessoa até aleijado, até mata. (ENTREVISTADO, 6).

Al assisti uma reportagem, no programa da [...] falando a respeito dessas manchas,
que se tivesse uma mancha avermelhada, que ndo sentisse dor, que procurasse uma
unidade de salde. Ai eu vim aqui, cheguei ai, falei com o doutor, ele fez o teste,
encaminhou logo 4 pro SAE/CTA, chegou I3, a Dra. Joana quando descobriu que
era realmente, eu comecei a fazer o tratamento. (ENTREVISTADO, 8)

O tratamento da hanseniase é um desafio que continuard para o século XXI, que
devera envolver inclusive os paises que alcangaram o controle, para tanto a midia é apontada

como instrumento para orientar esse desafio.

Eu aprendi muita coisa, porqué a hanseniase [...] se eu soubesse, eu tinha ido fazer o
tratamento mais cedo, s6 que eu ndo levei a sério e se eu demoro mais um pouco, eu
ndo tava nem dando essa entrevista, eu ja tinha [...] morrido. (ENTREVISTADO,
11)

Uma das raz6es pelo atraso no diagndstico precoce, apontado na pesquisa foi o fato de
desconhecerem a doenga. Especialmente, em se tratando da hanseniase ultrapassa a fase de
diagndstico precoce, mantém elevado a alta carga da doenca e colabora com indices elevados
de grau de comprometimento fisico, que além de implicar em consequéncias individuais
colabora para que a doenca continue como problema de saude publica no Brasil, notadamente
marcado por essa condicdo da doenca. (CARACTERIZACAO..., 2018)

De algumas coisas que eu vi no passado quando eu era crianga [...] Quando a gente
morava ali naquele bueiro [...] E esses dois leprosos vivia numa casa, huma casinha
de tabua, isolado e ninguém chegava perto ali, s6 tinha uma pessoa [...]pra cuidar
daqueles dois leproso. Eh quando eu fui o [...] ele disse que tinha certeza que estava
com a hanseniase, aquilo do tempo que eu pequeno, que eu via aquilo, passou tudo
por minha cabeca naquele momento. (ENTREVISTADO, 5)
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Mas, a referéncia da doenca foi correlacionada também ha um tempo remoto, ainda na
cidade de Eunépolis, de vizinhos desconhecidos que tinham hanseniase e moravam isolados.
Essa memoria, presa a uma experiéncia historica do passado relacionado a lepra e revelada por
guem hoje tem a doenca, aproxima-se da experiéncia vivenciada e revelada por usuarios com
hanseniase que chegaram a morar em leprosarios e foi revelada por Cruz (2009), que
concebe como relevante o resgate da memdria desses usuarios para ajudar a compor a
histéria moderna da lepra. Apesar da adocdo do termo hanseniase no Brasil e de esforcos
globais empreendidos para o controle da doenca, os siléncios em falar sobre a doenca e em
revelar-se com esse diagnéstico ndo vdo de encontro a entendimentos e tomadas de novas
atitudes.

Nesse sentido, Cruz (2009) com base nos estudos de Lambek e Antze (1996) apresenta
0 conceito de memdria como resultado de uma dialética entre o que é possivel resgatar e o que
fica para trds, num movimento dindmico que imprima a construcdo de identidade individual e
coletiva. Mas, ainda, revela que a identidade construida pelo usuario acerca da doenca
implicara também sua identidade social, ou seja, como ele enfrenta ser usuario com
hanseniase, para a familia e para outros grupos sociais, principalmente 0os mais préximos.

O momento em que o0s entrevistados conseguem externalizar o que conhecem a
doenca, a partir do lugar de quem a vivencia, revelam saberes que a identificam com dominio
de conhecimento préprio. Essa concepcdo € real, embora individual por derivar das
experiéncias pessoais de enfrentar questbes ligadas ao aspecto bioldgico da doenca, mas
também é coletiva quando convive com outros, seja na familia, nos servicos ou na propria
comunidade. Essa construcdo tem por base suas experiéncias e saberes e que os levam a

classifica-la imbuidos de um sentimento que € subjetivo.

E, e muita gente[...] e muita, muitas vezes acha que seria [...] um empecilho na
vida das pessoas, e nao é. Nao é. Quer dizer, o tipo que eu sinto, né [...] quer dizer,
que tem varios tipo [...] outro tipo possa ser que seria, mas o dia a dia, a
convivéncia do dia a dia com ela ndo € bicho de sete cabeca. (ENTREVISTADO,
5)

N&o. Gracas a Deus ela nunca empatou eu trabalhar [...] perdi o movimento da méo,
eh [...] em torno de sessenta por cento, [...] Porque [...] eh [...] eu lutei muito contra
ela, porque eu vejo pessoas ai que sente a mesma coisa, ah [...] que ndo faz isso, nao
faz aquilo [...] gracas a Deus eu luto muito contra ela. (ENTREVISTADO, 5)

Segundo Cruz (2009) muitos ultrapassam essa fase, mas para outros é dificil. Esse foi
0 pensamento de um Unico entrevistado, que apesar de ja ter realizado anteriormente o
tratamento com a PQT e de ter sequela na mao. Mas imbuido nesse sentimento deixa revelar a

importancia do pensamento positivo e do suporte do apoio psicoldgico para fortalecer a auto
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estima, nesse momento, relacionada as atividades laborais. Os estudos de Batista, Vieira e
Paula (2014) sobre a imagem corporal das pessoas acometidas por incapacidades fisicas
devido a doenga, revelam que essas tém resisténcia em estabelecer contato pessoal e no “estar

no mundo”, 0 que aponta o estigma relacionado a doenca.

[...] Se tivesse uma pessoa assim pra conviver com a pessoa que tem hanseniase
assim colada um ano do tratamento dele assim, ficar ali do lado dele assim vinte e
quatro hora, eu acho que a pessoa no final do tratamento, eu acho que elaia [...] um
médico, ele ainda estar com [...] o paciente, porque ele [...] ele convivendo no dia a
dia com a pessoa, ele ia ver o que a pessoa passa, 0 que a pessoa ndo passa, 0 que a
pessoa sente, 0 que a pessoa ndo sentel...] rapidinho ele ia ter o conceito todinho do
que é hanseniase [...]. (ENTREVISTADO, 1)

Acreditam que sdo eles, os préprios usuarios, assim como seus familiares que
vivenciam o problema, é que sabem verdadeiramente o que é a hanseniase. Portanto, diferente
do que concebe o conhecimento cientifico sobre a doenca, e que pretende que esses USUArios
assim a compreendam, o entendimento destes é de que somente eles e a familia, que a
vivenciam na préatica, podem expressar na realidade o que representa ser uma pessoa com
hanseniase. E como um clamor, para que sejam ouvidos, pois, por vezes nio conseguem
explicar o por qué em um dia se sentem tdo bem e no outro se encontram “doentes”. O
desdobramento dessa dimensdo frente a doenca esta previsto nas normatizacdes do programa
de hanseniase e, portanto, dos servicos através da realizacdo do tratamento medicamentoso
com a PQT.

Essa forma em que os entrevistados se colocam em relacdo a doenca, reporta aos
estudos de Santos (1995), ao conceber que no momento que se debruca sobre uma dada
realidade, emerge uma linguagem técnica popular em que se pretende configurar um
conhecimento novo e efetivo. Para tanto, deve-se preceder de comunicag¢Ges intermediérias,
neste instante, percebidas no que pretendem revelar os entrevistados, ou seja, demonstram
uma preocupacao em compreender melhor a doenga, para elimina-la.

Porém, no que se refere a conhecer a doenca, essa nova forma de ver converge para o
que também pretende a OMS, OPAS, MS e outras organizagdes nacionais e internacionais
que buscam alcancar a eliminacdo da hanseniase. No entanto, as visdes sdo opostas, pois
essas organizagbes tém a medicacdo como base, enquanto que para 0s entrevistados a
eliminacéo da hanseniase implica também em um conhecimento que é revelado apenas pelos
usuarios ou por seus familiares, por conseguinte, um conhecimento que também esta em
construgdo permanente.

Autoras como Acioli e outros pesquisadores (2016) concordam com a corrente de
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pensamento tratada por Santos (1995, 2009) de que o conhecimento cientifico é socialmente
construido e que o0 senso comum, enquanto conceito filoséfico no século XVIII, era tido
como natural e razoavel. Portanto, uma vez que os saberes populares nascem no senso
comum, estes contemplam todas as formas de conhecimentos informais, incluindo algumas
vezes “pedagos” de conhecimento cientifico.

Uma vez percebida pelos entrevistados como uma doenca que, sob o aspecto
bioldgico, é imperioso um tratamento medicamentoso, abordar-se-4 o que emergiu dos
entrevistados como indicadores de saberes sobre a doenca, mas que foram construidos a

partir da convivéncia coma PQT e com corticoide.

E sempre de manha cedo, assim de uma vez e depois um branco e um [...] e um
amarelo e um vermelhinho [...]. (ENTREVISTADO, 2)

Figura 4 - Caso de hanseniase multibacilar —
- MB
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Fotdgrafa: A autora

Ai rapidinho, né, comecou tudo la no posto... ai tem aquela primeira dose, né, que ai
[...] € uma dose [...] acho que de quatro comprimidos [...] tem que ser tomado la em
frente a enfermeira, né, ter certeza que tomou [...]. (ENTREVISTADA, 12)

E. Algum dia eu fui tomar 14 e como o comprimido é [...] tem uma [...] parece que
tem uma capa que segura [...] ele pocou [...] e ai sujou minha mé&o tudo [...] aquilo
[...] que é aquela noida mais esquisita... ai eu fui 1a e lavei [...]. (ENTREVISTADO,

5)
Nesta convivéncia, existe uma curiosidade quando 0s mesmos encontram outros
usuarios, em saber qual ou quais medicagdes estdo usando — se “ é o remédio da cartela, e a
cor”, que ¢ a maneira pela qual a PQT quase sempre ¢ identificada; ou ainda outros usados

no tratamento da hanseniase. E nesse sentido que os saberes que envolvem as medicagBes
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utilizadas no tratamento foram construidos tanto a partir da experiéncia pessoal como da

convivéncia com outros usuarios.

Se desse, [...] para todos os dias eles irem fazer esse medicamento no posto, né, eu
acharia mais seguro [...] pra ter certeza [...] porque em casa, nem todo mundo tem
consciéncia da gravidade do problema [...] dar continuidade ao tratamento [...] para
acabar, teria que essa medicacdo ser feita todos os dias no posto, ndo o paciente
levar para casa [...] porque eu tenho certeza que ndo tomam [...] se tomasse ndo
estavam na situacao que se encontra [...] aqui, Barrolandia, tantos outros lugares [...]
que ta infestado com a doenca [...]. (ENTREVISTADA, 12)

Eu cheguei 14, eles me atendeu bem I3, [...] e falou daquele [...] no outro dia [...]
daquele de gente que pegava o remédio [...], comegava a beber, né [...] e eu comecei
a beber o remédio de hanseniase, né, misturado com o remédio de diabete [...].
Agora, varios médicos que eu fui aqui é doutora fala [...] fala que eu ndo tenho
hanseniase ndo, eu tenho diabete, eh. E ai eu peguei e parei de beber o remédio de
hanseniase, comecei a beber o remédio de diabete, né, de pressdo.
(ENTREVISTADO, 2)

Figura 5 - Medicamentos para tratamento da hanseniase — Blister
Paucibacilar e Blister Multibacilar.
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Fonte: Propostas de projetos prioritarios para a hanseniase no PET Sadde/VS™

Isso [...] Ai que a pessoa ndo pode faltar de tomar os remédio todos os dias, porque
tem pessoas ai que as vezes nem sarou ainda, junto comigo, porque ndo toma o
medicamento todos os dias, ai ndo tem como sarar. Ele até fugiu [...] para a roga.
(ENTREVISTADO, 9)

[...] porque em casa [..] nem tudo mundo tem consciéncia da gravidade do
problema, né, de continuar, dar continuidade ao tratamento, que tem gente que é de

% Noticia publicada no Banco de Noticias, da OPAS Brasil disponivel em:
https://www.paho.org/bra/index.php?option=com_content&view=article&id=3863:propostas-de-projetos-
prioritarios-para-a-hanseniase-no-pet-saude-vs-2&Itemid=812. Acesso em: 18 mar. 2019.



83

um ano, de dois [...] outros que é pra sempre, eu acho, né [...] porque eu vejo gente
ai com a pele toda tomada pela doenca, né [...] e eu creio que essas pessoas é porque
ndo da importancia, né, ao uso do medicamento... tomam um més, dois, acha que ja
foi, acabou, e 0 minimo é de seis meses, né. (ENTREVISTADA, 12)

Portanto, concebem a hanseniase como uma doenga que requer um tratamento,
classificado como especifico, complexo e confuso. Nesse contexto, parte dos entrevistados
advertem que outro aspecto que compromete o controle da doenca diz respeito ao
tratamento, pois entendem que, em alguns casos, 0s usuarios nao séo capazes de realiza-lo
sozinhos, nem tdo pouco a sua familia é capaz de ajuda-los. Por isso, compreendem que nao
é possivel entregar sempre nas maos dos prdprios usuarios tamanha responsabilidade,
apenas confiando que ele ird cumpri-lo corretamente.

Examinar o que o0s entrevistados entendem como um tratamento complexo e
confuso pode ser um alerta para buscar identificar, a partir das realidades especificas e
locais, caminhos que apontem para que possa ser (re) construido o modo de conducdo do
tratamento com a PQT, incluindo a visdo do entrevistado. Houve reconhecido destaque
marcado pela estratégia de implantacdo da PQT pela OMS para o controle da hanseniase
nas Ultimas trés décadas, que pretendia que a lepra deixasse de ser uma praga da
humanidade, para tornar-se uma doenca curavel por meio de tratamento concebido como
simples e que, em escala global alcancaria a eliminagdo da doenca. (MEDCALF, 2016) No
entanto, isso ndo coaduna com o entendimento dos usuarios que utilizam o tratamento.

Nesta pesquisa, os dados revelaram que apenas um entrevistado demonstrou uma
aproximacdo de conhecimento quanto as medica¢des que compdem a PQT. Portanto, o que
inicialmente era um esquema de tratamento medicamentoso preconizado, em que 0 usuario
receberia a cartela de medicacdo para um més e voltaria mensalmente a UBS, e assim
consecutivamente até a alta, ndo corresponde a realidade. Ainda persistem os “pontos
quentes” — terminologia utilizada para indicar a concentracéo de nimero de casos da doenca,

mesmo em paises que j& alcangaram a eliminacéo a nivel nacional. (REINERS, 2008)

Que ela falou [...]. Ela também me explicou outra coisa, acho que ela falou que tem
[...] é uma coisa assim [...] que desses remédio todo que eu tomo, o que mata a
bactéria ndo é nem todos dos que eu tomo, e sim a primeira dose que eu tomo, que é
a mais forte. (ENTREVISTADO, 1)

E[..] é a dose [...] Ai tinha a enfermeira 14, ela surgia, ela falava ‘senta ai, seu [...]
toma o remédio pra eu ver’. (risos). A gente tomava rapidinho com um pouquinho
de agua. ‘Mas seu [...], o senhor ja [...] ja tomou?’, eu falei ‘ja, ja acostumei’.
(ENTREVISTADO, 3)

Ai rapidinho, né, comecou tudo la no posto... ai tem aquela primeira dose, né, que ai
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[...] € uma dose... acho que de quatro comprimidos... tem que ser tomado 14 em
frente a enfermeira, né, ter certeza que tomou. (ENTREVISTADA, 12)

Razdo pela qual os entrevistados entendem que, para garantir a seguranca do
tratamento, como € a dose supervisionada € que verdadeiramente mata a bactéria, deve
continuar a ser realizada na UBS e na presenca do enfermeiro(a), pois durante o tratamento
sentem-se livres e podem escolher o que sera realizado. Por isso, nos dizeres dos
entrevistados, o tratamento é outro momento e outra realidade que envolve a doenca e que
carece de ser compreendido também a partir do convivio com o esquema PQT instituido. E,
desta maneira que a experiéncia permite construir saberes decorrentes do enfrentamento com a

adaptacéo e/ou dificuldade da sua resposta.

[...] é o seguinte [...] a experiéncia [...] que é um remédio que ele nédo sara logo, ndo
vai sarando logo duma vez ndo [...] é aos pouco e depende da [...] do que a pessoa ja
tem no corpo, né, as dor que ela ja se encaixou [...] que ela ndo [...] dizem que ela
ndo sara [...] ela se [...] ela pega duas celulazinha, ela se esconde, ai quando a pessoa
comega com um problema, ai ela vem no sangue e encaixa naquela doenga junto! E
ai [...]. ENTREVISTADO, 1)

Né, assim [...]. Eu ndo ia deixar de tomar, mesmo em casa, né [...] mas tem gente,
né, que ndo da importancia, né. (ENTREVISTADA, 12)

Os aspectos da eficacia da PQT ressaltados pelos entrevistados confirmam também
o entendimento da OMS, que acreditou nesse tratamento para eliminacdo da hanseniase. E,
apos ter analisado como positiva a aceitacdo dos usuarios ao esquema PQT/OMS e, com a
ampliacdo desses servigos que fora realizada com o apoio do MS, em 1991, através da
Coordenacdo Nacional do Programa, adotou-se esse esquema como tratamento Unico no
pais. (ANDRADE, 2006)

Esse relato de convivéncia com a PQT foi o momento de externalizar mais
concretamente 0 que representa para esses usuarios o convivio diario com essas medicacdes
que, reconhecem que ndo ser facil. A OMS (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude,
2016a, 2017) prevé esquemas terapéuticos baseados na classificacdo operacional: se
paucibacilar (PB) tem uma duracdo de 6 meses de tratamento e o critério de alta € que seja
concluido em até 9 meses; e se multibacilar (MB) tem uma duracdo de 12 meses de
tratamento e critério de alta que seja concluido em até 18 meses. Mas, na visdo de Latour
(1987, p. 3 apud CRUZ, 2016, p. 26) quanto a PQT ¢é que esta conforma, uma tecnologia
biomedica para a cura da hanseniase e emancipacdo social das pessoas portadoras huma

“caixa-preta”, disseminada pelo mundo.
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E ai eu sentia muitas dores com o medicamento... muita dor... falta de ar, cansago.
Eu trabalhava assim a forca. Eu ndo aguentava varrer uma casa, com falta de ar. Mas
comecei a sentir tudo isso depois que eu comecei a tomar o medicamento, né.
(ENTREVISTADA, 12)

Portanto, destaca-se que as queixas de fraqueza e desanimo que comprometem o
desenvolvimento das atividades diarias, ndo foram evidenciadas dentre os efeitos esperados
da PQT e descritos nas normas do MS. Ainda que se reconheca que muito se sabe acerca das
deficiéncias correlacionadas a hanseniase, ndo é possivel explicar de que forma essas
deficiéncias e/ou estigmas associados a doenca, comprometem o desenvolvimento das
atividades diarias, nem tdo pouco a participacdo social do individuo. Para tanto, essa
realidade justifica a necessidade de monitorar progressos e avaliar intervencdes de
reabilitacdo. (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude, 2017, p. 45)

Em termos de convivéncia com as pessoas [...] eh [...] a parte sexual também
dificulta muito [...] que eu até conversei com a médica se ela ndo dava um jeito [...]
(ENTREVISTADO, 5)

No que diz respeito a referéncia do comprometimento da virilidade ja haviam
relatado essa queixa na consulta médica da UBS, mas ainda relataram a utilizacdo dos
saberes populares, atraves das ervas, para superar o problema.

E no contexto de perceberem qudo importante é a sua participacdo no tratamento
que, para os entrevistados que relataram tratamento anterior com a PQT, quando receberam
alta ap6s a 122 dose, e continuaram o tratamento apenas com a prednisona, foi a razdo de

tornar-se dependente da droga.

S6 que ai 0 médico ndo quis me passar o remédio de novo, eles me passaram a
Pedrenisona [...] ai que foi o erro deles, porque eu fiquei dependente da
Pedrenisona. Ele. Ndo foi nem o tempo do cara ver o que era, porque 0 cara que
toda hora que ele olha 0 meu corpo, que ele viu que eu tava arruinando, em vez
deles passar pra mim fazer de novo, eles me enfiaram na Pedrenisona.
(ENTREVISTADO, 1)

Mas eu tava bem melhor ja [...] depois que eu parei de beber o remédio, parece que
piorou... Os pé incha, se eu ficar parado demais, os pé incha [...] se eu caminhar
demais também, [...] E uma dorméncia assim [...] aqui, espeta por la tudo [...] que
ta duro, ndo tenho tato nos pé ndo [...] nem nas mao... se eu vou pegar uma coisa
assim, ndo tenho forga [...]. Pra trabalhar! Piorou [...] nem tomar sol [...] se eu
tomar sol, [...] as vistas embaralha tudo [...] disgrama saindo agua no olho [...]
coisa que o olho ta cheio de areia por dentro assim 0 [...] aquela areia caminhando
por dentro[...] E uma coisa séria. (ENTREVISTADO, 7)
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Figura 6 - Condicao dos pés, apds conclusdo da 24 dose PQT - MB

Fotografa: A autora.

Isso fica no sangue, enquanto ndo limpa [...] eu quero ir 14 pra saber como é que
eles [...] o que que eles vai me dizer [...] porque pra ir pra Salvador [...] eu vou,
mas ndo adianta que eu ja sei 0 que que € [...] pra mim, ir é gastar dinheiro a toa
[...] que é o mesmo sintoma de quando comegou. O que eu queria sé era o remédio
pra mim estar tomando [...] o outro, da hanseniase, que é aquele cartdo de trinta
comprimido. (ENTREVISTADO, 3)

Mas eu tava bem melhor j& quando eu [...] depois que eu parei de beber o remédio,
parece que piorou [...] parece que voltou tudo de novo [...] e as méo dormente [...]
0 dedo do meio como é que ficou [...] se eu pegar uma coisa assim, ndo segura
mais [...]. (ENTREVISTADO, 7).

Figura 7 - Diagnéstico tardio — condigdo das maos ap0s
conclusao da 24 dose de PQT - MB

Fotdgrafa: A autora

Ta bem. Tem dia que eu amanhego com essas perna minha dormente, dona [...], que
eu vou andar, tanto faz eu estar calgado como [...] pra mim eu té calgcado, quando eu
olho a sandélia ja ta ca pra tréas, é assim [...] ainda [...] E por isso que eu falo que é
essa doenca ndo [...] eu ainda ndo t6 curado. (ENTREVISTADO, 3)
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Figura 8 - Perda de sensibilidade nos pés — caso MB

Figféff: Aautora

No que se refere aos relatos de dependéncia organica causada pela PQT, destaca-se
que esta atrelada as suas subjetividades, e para os entrevistados, relaciona-se a mudancas
definitivas que causam no estilo de vida. 1sso porque, para alguns que ja sdo concluintes do
esquema medicamentoso e estdo na 24?2 dose da PQT, entendem que, ao interrompé-lo, os
sinais e sintomas da doenca estdo voltando; esse € o0 momento que eles afirmam nédo se
sentirem “sdos”. Destaca-se, que todos 0s nove entrevistados que estavam em tratamento no
momento da coleta de dados fazem uso do esquema MB, conforme descrito em tabela e
destes, cinco relataram tratamento anterior com PQT, portanto puderam falar a partir de
experiéncia expressiva.

O sentimento dos entrevistados de nao se sentirem “sdos” coaduna com o
entendimento de Cruz (2016) de que algumas pessoas que foram diagnosticadas com
hanseniase e tratadas com a PQT sentirem-se curadas, ao contrario de outras, que a
classifica como doenga cronica e sem cura. Para a autora, essa relacdo apoia-se no
significado de cura, que é diferente quando visto sobre o que é cuidado médico curativo e a
fenomenologia da cura. Destarte a visdo de um entrevistado que diz que, apesar de ter
realizado o tratamento, mas ndo acredita que teve a hanseniase, porque mesmo ap0s a alta

permaneceram a mancha e a dorméncia.

Tomava [...]Jde manhd [...] dois comprimidos. Depois do remédio do diabete, passava
uma hora mais ou menos, eu tomava o remédio da hanseniase. Todo dia, todo dia,
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todo dia. (ENTREVISTADO, 3)

Eu bebe é em hora em hora. De manh, seis horas, eu bebo o da hanseniase. Que 6 é
dois, um [...]. E dois [...] Depois eu passo [...] meia [...] em hora em hora eu bebe do
outro [...] eu, assim a quantidade de remédio que eu tava bebendo e parou.
(ENTREVISTADO, 7)

Mas a dificuldade em realizar o tratamento foi manifestada também em relacdo a
ingestdo diaria da PQT. O reconhecimento da dificuldade que os usuarios manifestavam de
intolerancia gastrica relacionada ao consumo da PQT em jejum levou o MS a recomendar o
seu uso duas horas apds o almoco, contribuindo para reduzir, com argumento de causa do
abandono ao tratamento. (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude, (2017) mas ainda,
quanto ao uso diario da PQT, alguns entrevistados consideram que ndo pode deixar de
acontecer, por um Unico dia, pois € indicativo de desconsiderar todo o tratamento anterior.
Com o objetivo de combater a intolerancia gastrica e o abandono do tratamento justificado,
a recomendacdo do MS. (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude, 2017) quanto a
administracdo € que as medicacGes diarias devem ser tomadas duas horas ap6s o almoco,

portanto, orientacGes que os entrevistados demonstram desconhecer.

Minha irmd me ensinou. Ela disse. Eu tomava por dia € um branco e um daqueles
[...] daqueles vermelhinho. Que horas? E de manhd. (ENTREVISTADO, 2)

O uso correto da medicacao foi destacado nas narrativas das entrevistas. No entanto,
ressalta-se que essa orientacdo foi concretizada a partir da acdo de um familiar, indicando
fragilidade dos profissionais de satde junto ao Programa Municipal de Hanseniase no apoio

a esses usuarios.

E ai comecei tomando, gragas a Deus, ndo saiu nos pé ndo, que sair na sola dos pé, a
pessoa fica logo é aleijada, ndo pode nem andar. (ENTREVISTADO, 3)

[...] Esse povo olhava assim, logo quando ela saiu no meu corpo, que foi [...] 6 [...]
isso aqui tava [...] Ta vendo esse caroco aqui? Era esse carogo aqui, ele tem sete ano
que ele td& comigo esse caroco aqui 6, ele nunca sai do lugar aqui.
(ENTREVISTADO, 1)

Durante o tratamento com a PQT, uma parte dos entrevistados revelaram o
surgimento de nodulos, o que foi interpretado de forma contraditdria; para uns € um sinal
positivo, que 0 organismo estd expulsando a doenca, para outros, a depender do lugar em
que se localiza, é indicativo de que a doencga esta piorando. E, se os nddulos estiverem em
partes do corpo que ficam expostas ao sol, funcionam como placa solar absorvendo a luz e

fortalecendo a bactéria, razdo pela qual o uso do protetor solar é importante aliado contra
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essa exposigao.

Se o sol, o tempo esquentava ou se esfriava? [...] Era do mesmo jeito, tanto faz,
podia fazer frio como calor. Ai eu ia la no posto, falava com o Dr.[...], ele falava
‘mas ndo, ¢ isso mesmo, ¢ assim mesmo’. E quando comegava a sair esses nodulos,
esses negocios, ele falava ‘ndo, é porque o remédio [...] t4 jogando pra fora.
(ENTREVISTADO, 3)

Outra forma percebida pelos entrevistados quanto a presenca de nodulos, é que estes
séo aspectos positivos de reacdo do organismo no processo de cura. Esses nodulos indicam
reacdes hansénicas™ previstas de acontecer e surgem como resultado da inflamacéo aguda
causada pela atuacdo do sistema imunoldgico do hospedeiro que ataca o bacilo. (BRASIL.
Secretaria de Vigilancia em Saude, 2017)

As reacOes, apesar de incomodas, raramente sdo graves, mas, conforme ressaltado
anteriormente por Cruz (2016), alguns estados reacionais podem resultar em lesdes graves e
irreversiveis no sistema nervoso periférico. Esse é um aspecto que também o MS destaca,
que a presenca de inflamagdo em um nervo pode causar danos graves, razdo pela qual os
usuarios devem estar orientados quanto ao seu surgimento e buscar a UBS para um
diagnostico rapido e intervencdo, ainda mais porque esse tipo de reacdo ocorre
principalmente em formas graves da doenga. (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Salde,
2017)

Portanto, € preciso que 0s usuarios estejam orientados e sensibilizados quanto a
possibilidade de surgirem sinais e sintomas novos ou recorrentes, mas que ja estavam
controlados, durante o tratamento com a PQT para prevenir incapacidades. Essas visdes dos
entrevistados quanto aos nodulos revelam crencas que podem esconder um aumento da
atividade da doenca, mas por outro lado revela um saber popular, 0 que incentivou por

exemplo, o uso do protetor solar para proteger a pele.

Mas sinto sé as vistas, como eu falei, continua a dor nos bragos, nas pernas [...]
quando eu saio, tenho que passar um protetor solar, passo esse 6leo aqui.
(ENTREVISTADO, 6)

Nesse momento, apesar das visOes trazidas pelos entrevistados quanto a presenca dos
nodulos ndo estarem correlacionados a possibilidade de danos neurais graves, 0 mesmo nao

aconteceu quando demonstraram conhecer a prednisona usada, com as “sequelas” causadas

5 As reacBes hansénicas sdo fendmenos de aumento da atividade da doenca, com piora clinica que podem
ocorrer de forma aguda antes, durante ou ap6s o final do tratamento com a poliquimioterapia.
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Al serd que eu vou ter que chegar aqui, vocés vao esperar eu ficar de cadeira de roda
pra vocés passar de novo o remédio pra mim? Vocés tdo vendo que a Pedrenizona
ndo faz efeito, ela ndo mata a bactéria’. Ai quando foi um dia, que eu estava
desanimado mesmo, chegou essa abengoada ai, que comegou a atender 1a no Pequi.
(ENTREVISTADO, 1)

Sé que ai 0s médico nao quis me passar o remédio de novo. (ENTREVISTADO, 1)

Uma vez que emergiu para os entrevistados que usam a prednisona, como uma

droga muito forte e com consequéncias para o organismo, que néo faz parte do tratamento-

base para a doenga, mas sim para tratar as “sequelas” causadas por ela. Mas esta ¢ a

responsavel por conseguirem conviver com essas limitagdes, caminhar, aliviar dores

articulares, assim como trabalhar.

[...] eu to aqui agora, ne, sentado, ndo t6 sentindo nada mas vocé ja imaginou la de
tarde, essa mesma pessoa que tad aqui conversando com vocé, se ndo tomar um
remediozinho ali pra dor, ela ndo poder nem levantar do lugar? O animo dela, da
vida dela vai embora [...]. (ENTREVISTADO, 1)

[...] Ai de noite eu toma a Pedrenizona, a senhora pode ver que hoje ele amanheceu
murcho. Mas se eu ndo tomar ela hoje nem amanhd, a senhora pode ir 14, sexta-feira
com certeza, eu te digo com certeza, que eu td de cama e que cabe um carogo deste
tamanho no meu brago e nas perna. (ENTREVISTADO, 1)

Quando eu ndo tomo o remédio, isso aqui fica tipo uma [...] uma linha [...] endurece
esse nervo que fica parecendo uma corda de viola [...] duro [...] e 0s nervo, os dedo
fica meio [...] prejudica os dedo [...]. (ENTREVISTADO, 3)

Figura 9 - MMSS - retorno de manchas ap6s concluséo
da 24 dose de PQT - MB

Fotdgrafa: A autora

Mas quando Cruz (2016), conforme destacado acima, alerta que o surgimento de

lesOes graves e irreversiveis podem ocorrer mesmo estando em uso da PQT, a autora aposta
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no diagndstico precoce como o instrumento mais eficaz para a cura da hanseniase. Esses
sentidos e experiéncias revelados pelos usuérios quanto a aspectos que envolvem
diretamente o0 uso da PQT, pode indicar oportunidade de visualizarmos um desafio
importante para o controle da doenca, que é o abandono ao tratamento.

Dessa forma, a partir das narrativas nessa etapa do tratamento podemos destacar:
orientacdo e acompanhamento no uso da PQT, vigilancia aos efeitos indesejados; presenca
de comorbidades que também prevé uso diario de outras medicacgdes; investigacdo de
reacdes hansénicas; envolvimento ativo do usuario no processo de tratamento e qualificacdo
profissional frente as reagdes hansénicas. As medidas frente a essa realidade estdo
contempladas como objetivos a serem alcancados nas diretrizes de eliminagdo da
hanseniase editadas em 2016 pelo MS para fortalecer a¢cdes de vigilancia e atencéo integral
a hanseniase. (BRASIL, 2016b)

Essas ndo sdo medidas inovadoras, e se observarmos estdo sendo reeditadas, por
isso parece redundante argumentar, mas a hanseniase tem um diagnostico e tratamento
definido, é curavel, mas permanecem desafios silenciosos para o seu controle. Nesse
contexto, vale ressaltar que as reacGes organicas variam de pessoa para pessoa, € por vezes
sdo sutis e precisam ser estimuladas para serem reconhecidas, pois ai estdo presentes
processos subjetivos das pessoas com diagnostico de hanseniase. Os dados epidemiolégicos
registrados no pais, nos mostram que ndo se pode considerar que o processo de diagnostico,
tratamento e alta por cura, tdo esperado seja sempre igual para todos. Entendemos que séo
percursos a serem alcancados para evitar o abandono.

Mas esses entrevistados destacam que, visando conhecer melhor sua condi¢do de
salde apds seu diagnostico, e por vezes inconformados e buscando entender de que forma
se deu a transmissdo, utilizaram a midia como estratégia para conhecer melhor a hanseniase
(para um entrevistado que utilizou chat on-line em canais relacionados a hanseniase).
Segundo esses, conseguiram dialogar com outros usuarios e com outros medicos. Portanto,
cada um dos que, & sua maneira buscou midias conseguiu interagir e/ou comunicar-se ou
identificar-se com outros saberes que se revelaram significativos para aprender um pouco
mais sobre a doenca, mas também quanto a importancia de realizar corretamente o
tratamento e de ter a esperanca de cura atraves das experiéncias exitosas de outros usuarios

(ue conseguiram curar-se.

Eu sou muito curioso. Al um dia eu tava 14 em casa falei ‘Nao vou ficar esperando
esse povo ai ndo, eu vou entrar na internet, vou passar a saber o que € a hanseniase,
que doenga ¢ essa’, que eu ndo entendia eu vou ver na internet como ¢ a doenga que
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eu quero [...] quando eu entrei na internet que eu passei a entender bem qual é a
hanseniase que eu tava lutando, que eu entendi qual era 0 meu problema da minha
hanseniase. E assim. (ENTREVISTADO, 1)

Na realidade o que mais me chamou atencdo foi como eu peguei esse problema,
como? Veio de onde né? Que, na realidade, até hoje eu ndo tenho resposta.
(ENTREVISTADO, 13)

Ndo tinha essa preocupacdo e também [...] sobre a questdo que as pessoas falam’
Ah! A hanseniase ¢ uma lepra [...] entéo eu fui tentar entender realmente [...] o que é
a hanseniase, como &, se pega na pessoa, né, como € o tratamento [...] entdo me deu
essa curiosidade e também por eu ser a pessoa que estava sendo afetado pelo
problema. (ENTREVISTADO,13)

A transmissdo da doenga foi outro aspecto da doenca que emergiu de maneira
significativa entre os entrevistados que queriam entender como a adquiriram e ainda, se iriam
contaminar a familia e as pessoas que fazem parte do seu grupo social; de maneira particular,
0s mais proximos. Portanto, manifestaram saberes que foram fruto dessa inquietacéo inicial
mas, ainda, 0s que emergiram a partir do convivio com outros ambientes, como o doméstico
e 0s servicos de salde onde percebiam que as pessoas 0s evitavam por medo de contaminar-

Se.

E s6 a minha mulher que [...] ndo queria ficar comigo, porque as colega falava que
se ficasse comigo que ia pegar nela também [...] e ai outras colega falou [...] depois
do tratamento ndo pega. (ENTREVISTADO, 11)

Nesse contexto, para 0s entrevistados, a transmissdo da doenca foi revelada como
uma das causas que leva as pessoas a se afastarem dos usuarios com hanseniase por medo
de contaminar-se e, é impactante quando a sua propria familia separa os utensilios de uso
pessoal de quem esta realizando o tratamento. Mas, para alguns entrevistados, a transmissao
acontece quando alguém contaminado ndo realiza corretamente o tratamento, ou ainda tem
a doenca e ndo sabe. Esse entendimento levou alguns entrevistados a concluirem que o
medo incontido das pessoas de se contaminar por estarem no mesmo ambiente que um

usuario com hanseniase € injustificavel.

Que vocé ta tratando disso ai [...] ‘Ai, gente, faz 0 meu exame, marca 0 meu exame
que eu t6 tomando medicamento de hanseniase, e tal e tal’ [...] vocé quer falar
baixo, mas elas altera a voz [...] né [...] e todo mundo fica sabendo, todo mundo
que ta ali eventual... né... fica sabendo... Entéo é por isso... eu acho que as pessoas
que estdo [...] procurava assim, tipo assim, sentar mais longe de vocé... elas néo
entende que depois que vocé ta tomando o medicamento ndo passa mais, né [...]
Que assim que eu fui instruida, né. (ENTREVISTADO, 10)

Assim, destacam que € constrangedor perceber que, na UBS onde realizam o
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tratamento, as pessoas se afastam no momento em que a recepcionista os expde e os revela

usuario em tratamento para hanseniase. As pessoas se afastam porque os discriminam.

Que ndo pode ficar perto, praticamente perto das pessoas, tal. Eu contava muito para
que ndo atingisse alguém. Até os meus sobrinho, quando eu chegava em casa ‘O tio,

me da um abraco, me abrago!’, eu falava ‘Titio ndo pode abragar vocé’.
(ENTREVISTADO, 9)

Mas a realidade é que até os proprios entrevistados ja realizando o tratamento ha
algum tempo revelaram sentirem-se inseguros, com medo de transmitir a doenca a outras
pessoas. Consideraram que o tatu € um dos responsaveis pela transmissdo da doenga,
principalmente a espécie tatu-peba, ndo devendo, portanto, manipula-lo vivo nem tdo pouco

consumir a sua carne.

Ai ela estava me falando. E uma mulher [..] que estava fazendo tratamento
também. Ai ela me explicou [...] o senhor ja comeu tatu? ’, falei ‘ja’, falou ‘0, [...],
ndo come ndo que é um veneno, e pior é tatu-peba... esses bichos ai é carregado
com essa doenga [...] 6, o tatu-peba, o tamandud, esses bichos assim, ndo pode
comer essas cagas[...] ja carrega doenca [...], vocé comer tatu-peba, ja era!’, eu
falei j4 comi uns trés ja’. (ENTREVISTADO, 6)

Os saberes relacionados ao tatu como fonte de infecgdo para a hanseniase revelados
por alguns entrevistados também fazem parte, conforme Truman (2010), de uma longa
histdria de estudos, evidéncias e argumentos que buscam identificar fontes ndo humanas do
M. leprae. O estudo realizado por Truman (2010) tratou-se de um levantamento critico da
literatura sobre fontes “ambientais” do M leprae. Nesse foi evidenciado uma Unica fonte
convincente para um reservatério ndo humano, que esta relacionada a tatus de nove bandas,
no sul dos EUA. Aponta que, por envolver interesse de salde publica, o surgimento do M.
leprae em tatus em outras partes das Américas indica monitoramento e estudos.
(TRUMAN, 2010, p. 5)

Outro fator dificultador para a cura da hanseniase refere-se a cultura alimentar
quando apontam que os chamados alimentos “remosos” ndo podem ser consumidos por

dificultar a cura.

Ah, minha irm [...] eu cheguei na casa da minha menina e tinha uma carne, eu ndo
sabia, carne de porco [...] e eu peguei um pedacinho e comi [...] 6 meu Deus! O meu
Deus! Na mesma horinha, parece que fez assim 6[...] viu O formigou meu corpo
tudo e eu comecei passar mal, eu comecei passar mal [...] corri ligeiro e tomei um
copo de suco bem gelado, tomei [...] ai que eu melhorei, né. (ENTREVISTADO, 4)

[...] outros param um pouco pra tomar um [...] tomar um alcool, um negécio...
época de festa, né [...] e ai a doenca s6 [...] s6 agrava mesmo [...] em vez de
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melhorar, piora, e a recaida, eles falam que é sempre pior, né [...].
(ENTREVISTADO, 8)

Mas emergiu ainda a relagdo entre o uso da PQT e o consumo de bebida alcodlica
estarem atrelada tanto como causa de dificultar a cura e ainda causar morte. Essa visdo que
concebem a respeito da relacdo entre 0 uso da PQT e o consumo bebida alcodlica
despontou também entre os entrevistados como causa de ter abandonado o tratamento.

E, pois, considerando a importancia dos saberes populares acumulados sobre a
doenca, o tratamento com a PQT, e aos contextos culturais, emocionais, sociais e
ambientais que envolvem a hanseniase, mas que sdo vivenciados apenas pelos usuarios com
a doenca e seus familiares que, para os entrevistados, emergem saberes que tenham como

objetivos acabar com “essa doenga”, referindo-se & hanseniase.

Né&o. Ai eu fui tomando os remédio [...] eu fui 14 um ano, o tratamento [...] ai fui
tomando [...] ai vai [...] com seis més, eu falei ‘isso aqui ja t4 sdo ja’, eu falei ‘ja to
trabalhando, t6 pegando peso, t6 negogando’ [...] j& ndo deu [...] ndo deu [...] ndo
falou nada pra mim néo trabalhar, mandou eu trabalhar [...] ai vai [...] quando [...]
ai eu falei [...] fui no Sdo Jodo mais os menino ali fazendo essa rodagem ai, ai
comecei a tomar uns licor ali no seu Jodo, ai vai [...] e ai também j& no liguei mais
pra ir mais 1& no posto mais. (ENTREVISTADO, 6)

[...] eu sé tinha na minha cabeca que [...] que aquilo ali [...] quando ela comegou a
sumir as mancha, pra mim ela sarava, ja tava sdo [...] Eu falei ‘¢, rapaz, ndo é como
o pessoal fala ndo’[...] mas depois foi me impressionar depois que eu peguei essa
cartilhazinha e os pessoal vém falando e também na televisdo, que esses pessoal
que tinha hanseniase certos tempos atras era isolado, era isolado [...] 1a pro canto!
Era [...] Ninguém encostava 14 [...] é [...] Tava passando ai na reportagem na
Record. (ENTREVISTADO, 6)

Por isso, 0s entrevistados, preocupados com o abandono do tratamento alertam que
é preciso estar atento, pois quando o usuario estd em uso da PQT, ap6s o sexto més de
tratamento, sente-se melhorar, e isso gera uma ideia equivocada de estar curado e néo
precisar mais da medicacdo, o que levou alguns destes entrevistados, estimulados pelo
desejo de consumir bebida alcodlica, a abandonar o tratamento.

A partir dessa concepcdo, 0s entrevistados percebem que € imperioso despertar no
“cidaddo” o interesse de realizar adequadamente o tratamento. Sobre esse aspecto foram
apontados a atividade fisica, programas de TV que apresentem historias de pessoas que

alcangaram a cura da doenca e imagens de internet.

O que eu aprendi que a gente tem que fazer exercicio pra ndo ficar aleijado. Que a
pessoa amanhece, tem vez [...] com os dedo assim [...] se for deitar e ficar quieto
na cama, aquilo sé vai encolhendo [...] tem que movimentar. (ENTREVISTADO,
3)
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Durante o tratamento eu jogava bola também. Jogo bola normal [...] quatro vezes
na semana. (ENTREVISTADO, 11)

O que eu aprendi que a gente tem que fazer exercicio pra ndo ficar aleijado
(ENTREVISTADO, 3)

Os estudos de La Rocque (2014) indicaram que a prética de atividade fisica melhora
significativamente as dores neuropéticas hansénicas. Esses achados corroboram segundo a
autora com o que traz a literatura, sendo esse um aspecto positivo que ajuda no tratamento e
prevencdo de incapacidades além de fortalecer a autonomia para enfrentar aspectos pessoais e
sociais advindos da doenga. No total, dois entrevistados ressaltaram essa experiéncia

positivamente.

[...] e também na televisdo, que esses pessoal que tinha hanseniase certos tempos
atras era isolado [...] la pro canto! Era ninguém encostava la. Ai tinha uma pessoa
ali ja[...] enfermeira [...] pra tratar daqueles pessoal ali, se arriscando ainda a pegar
[..]. (ENTREVISTADO, 6)

Os comentarios... falava de alguns médicos, né, falando, né [...] e também ali no
jornal também [..] no jornal também falou, né, das pessoas que tiveram o
problema de hanseniase e algumas passaram pelo tratamento, se recuperaram. [...]
(ENTREVISTAO, 13)

Neste instante, os entrevistados revelaram saberes que envolveram a experiéncia
dos que estdo em alta, mas também para os que ainda estdo realizando o tratamento; para
esses, revelaram saberes sobre a alta por cura, que foram construidos nos servicos, nas
midias e também na convivéncia com outros usuarios que estdo no servico de referéncia
para hanseniase ha muito tempo e que, segundo os entrevistados, fazem tratamento também
h& muito tempo. Portanto, alguns entrevistados alertam que 0 momento da alta é decisorio
para saber se realmente houve a cura da doenca. Por isso, 0 exame clinico deve ser
criterioso e o usuario deve ser instigado a falar o que sente para ndo deixar que nada

importante escape de ser dito.

[...] Agoraeu te digo, [...] que eu ndo sou paciente [...] que eu td ha sete ano, agora eu
posso dizer pra vocé que agora eu t6 vendo que ela ta assim melhorando agora [...] eu
td sentindo, porque meu corpo ta leve, [...] e quando eu tava com ela, eu mesmo via
por dentro de mim, meu corpo era pesado, parecia que eu tinha dentro de mim uma
tonelada dentro de mim [...] ndo tinha paz ndo [...] até meu animo agora ta voltando ao
normal, até meu animo assim, até aquela alegria de viver, eu td voltando a ter de novo,
gracas. (ENTREVISTADO, 1)

Com dois ano que eu comecei a tomar o remédio, ela voltou ao normal [...] voltou
pra 1,85 de 0,7. E que nem eu te falo, se um dia um paciente seu chegar com o papel
na mdo e tiver la marcando 0,1, vocé faz de tudo [...] pra ele voltar a tomar o
remédio de novo, porque nido tem esse negocio de ‘ah, o seu organismo mata a
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bactéria’, ndo mata ndo [...] Isso ai eu digo pra vocé, ndo mata ndo, ndo mata néo.
(ENTREVISTADO, 1)

A partir da experiéncia dos entrevistados, estes entendem que até mesmo um indice
baciloscdpico baixo, na alta, precisa ser avaliado e acompanhado com mais cuidado, pois o
organismo humano reage de diferentes formas e podem precisar repetir o tratamento. E
revelaram o medo de receberem alta sem que estejam curados, e a doenca volte ainda mais
forte. Para os que demoraram em realizar o diagndstico, lamentam, pois entendem que ndo
conseguirdo mais recuperar-se das sequelas, além de precisar usar a prednisona

continuamente para ajudar nesse processo.

Nem todo mundo sabe o que significa, 0 que € hanseniase. Porque a hanseniase
significa uma lepra, né [...] € uma lepra. Antigamente o leproso era isolado. Entéo
nem todo mundo hoje tem o conhecimento de que a hanseniase tem cura.
(ENTREVISTADO, 5)

E, 0 que eu posso falar é isso [...] essas pessoas que [...] as vezes alguém [...] tem
algum problema, [...] alguma coceira [...] gente, va ao posto de saude [...] pra
descobrir 1a o que é, porque eu ja tive esse problema... tenho uns problema de
hanseniase e ela tem varias qualidade, [...]” e a pessoa ndo deixa de ir no posto. Isso
é uma mancha? Ah, é um impingem [...] Foi assim que aconteceu comigo [...] Vocés
vai [...] porque, quando ela pega forte mesmo, ai pronto [...] Ela é facil pra entrar,
agora pra sair [...]. Diz que ndo sara ndo. Diz o povo que nhdo sara ndo.
(ENTREVISTADO, 6)

[...] eu fiquei com medo [...] tinha um rapaz, inclusive eu acredito que a senhora vé
conversar com ele também, [...] ele teve até aqui. Eu vim buscar meu remédio, [...]
ele tava ai. Ele j& faz o tratamento ha dois anos também, ai suspenderam, falaram
que j& tava sdo, [...] ai agora eu vi ele, fiquei com dé, as mao endureceu tudo, as
perna ta toda cortada, ta feio (ENTREVISTADO, 8)

La no SAE/CTA, |4 é feio, tem muita gente (0:31:40.5) que cada dia que eu vou, eu
fico com medo. Outros fala... uns fala ‘ah, ja t6 seis anos fazendo tratamento e
continua igual ou pior’, outros fala que fez, ai o médico parou, ai quando voltou,
voltou a doenga voltou pior, que eles [...] uns ndo andam mais, outros a mao ja
aleijou tudo [...] e ai é [...] € um risco assim que eu ndo quero correr, sabe [...] quero
fazer meu tratamento certo mesmo pra chegar no final [...] e falar assim ‘terminou
mesmo’, eu passar mesmo, em nome de Jesus, porque € feio... o troco ndo € facil ndo
[...]. (ENTREVISTADO, 8)

Se a senhora falar, chegar num ambiente que tiver muita gente e falar que a senhora
¢ portadora daquilo ali, todo mundo [...]. Entdo é uma coisa que vive mais pra
familia, porque se o vizinho saber ali, j& comeca a critica. (ENTREVISTADO, 5)

O momento da alta por cura, conforme o Ministério da Saude, precede de critérios.
Quando do encerramento da PQT — alta por cura — toma-se por referéncia critérios de
regularidade do tratamento tanto para a classificacdo operacional PB como MB. Mas a
orientagdo do MS é que, no momento da alta por cura, deve ser observada também a

presenca de reagdes ou deficiéncias sensitivo-motoras e/ou incapacidades, e esses €asos
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devem ser monitorados individualmente. (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude,
2017) Mas para Nardi (2012-2013) esse acompanhamento pos-alta deve ultrapassar o
controle da frequéncia com que essas deficiéncias e/ou deformidades acontecem,
entendendo que esse aspecto é negligenciado pelos gestores de saude.

Mas, ainda na atualidade, a hanseniase foi vista por alguns dos entrevistados como a
pior doenca que existe facilmente adquirida, e que ndo sabem como curé-la. Por isso, ainda
€ muito comum associa-la a lepra, vista como a doenca que ndo tem cura, que provoca
aleijdo e morte. Ainda o oposto pode ser identificado no momento em que outros
entrevistados externalizaram que, mesmo apds o diagndstico e inicio do tratamento,
disseram ndo se preocupar, pois imaginaram tratar-se de uma doenga como outras tantas,
que se tomaria uma medicacéo e logo passaria.

Essa forma de caracterizar a doenca revelada pelos usuarios, conforme Cruz
(2009), deve-se ao fato de ser uma doenca que sempre esteve correlacionada com 0s
desenhos histdricos construidos ao longo do tempo e com o corpo. Portanto, é preciso
apoiar-se em construcdes mais amplas, que possam na atualidade ir derrubando essas
marcas, no entanto, requer esforco coletivo. Nesse sentido, a autora se apoia no que explica
Maciel (2004) sobre as condic¢Ges que séo reais para algumas doengas.

A explicacédo apontada por Maciel (2004 apud CRUZ, 2009, p. 2) destaca que

Nem as doencas sdo apenas um conjunto de sinais e sintomas fisicos, nem as
politicas de salde sdo um resultado univoco de como o Estado reage a elas. S&o,
sim, aspectos plurais, historicamente determinados, produtos de diversas
intermediacdes, tais como estruturas sociais, campos de saber e identidades.

Mas ainda no desenvolvimento da presente pesquisa, em convivéncia com o grupo
com o qual realizou-se a pesquisa, na etapa da coleta de dados, foi possivel revelar ainda outra
visdo da doenga, dos que entendem a hanseniase como uma doenca que tem cura e a lepra

como uma doenca que reduz a pessoa a sofrimento e morte, pois ndo tem cura.

E uma doenca perigosa? E. Se a gente ndo soubesse se cuidar, é uma doenca muito
perigosa. Ela mata aos pouco. Ela é pior de que [...] a mesma aids, ela mata aos
pouco [...] mata devagarzinho. (ENTREVISTADO, 5)

A mensagem que eu tenho para deixar pra hanseniase é o seguinte, quem tiver algum
sintoma de [...] alguma suspeita, alguma mancha no corpo, vai ao posto de saude e
tenha muito cuidado que a hanseniase ndo sara. Ela ndo sara. Ela é uma doenga
grave, que eu pensava que era uma doenga besta, mas [...] boba [...] ndo é!
(ENTREVISTADO, 6)
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A seguir serd retratado o momento em que o dialogo com os entrevistados revelou
experiéncias e saberes da doenca ligados sobretudo ao aspecto emocional e social da doenca,
e exteriorizaram 0s sentimentos que vivenciaram quando tiveram sua autoimagem e
autoestima comprometidas pela doenca e sentiram que a doenca € causa de discriminacéo e
rejeicao.

0, a aids tem uma diferenca, porque a aids vocé sabe que ela nfo tem cura, né, mas a
aids, se vocé tomar of...] fazer o tratamento certinho, a pessoa olha assim pra vocg,
ndo sabe que vocé tem aids. Mas a hanseniase nao tem isso ndo, ela ndo esconde
ndo, ela € uma doenca que ela nao esconde, ela ndo esconde [...] vocé tomando o
remédio ou ndo tomando, se vocé ndo seguir o tratamento certinho, ela explana pra

todo mundo que vocé tem ela [...] ela explana [...] porque ela ndo tem isso.
(ENTREVISTADO, 1)

No esforco de expressar esses aspectos que envolvem a doenca, relatam que o que ela
pode causar é tdo perverso, pois ndo é possivel escondé-la, pois, mesmo realizando o
tratamento, ela é visivel, todos a veem.

E nesse receio de ndo atender ao padrdo de caracteristicas que as pessoas esperam ou
que ja estejam previamente amalgamados que Goffman (1982) ressalta que a sociedade
encontra uma forma de identificar as pessoas e de lhes atribuir um conjunto de caracteristicas
especificos que de modo natural vai se construindo nos ambientes sociais que se incumbem
de direcionar as pessoas que melhor se encaixem, generalizando as acdes. E dessa forma que
nos sentimos no direito de encaixar as pessoas a categorias e atributos afins da mesma forma
que fazemos com seu status social. Por tanto independente da maneira que o estigma se

manifeste todos tem origem socioldgicas. (GOFFMAN, 1982)

Rapaz, a minha convivéncia de vida foi muito diferente. Eu era uma pessoa que
pegava um saco de [...] cimento, cinquenta quilo, pegava aqui, jogava aqui, ia
embora [...] subia no andaime [...] essa casa mesmo, eu fiz essa casa sozinho e
Deus [...] hoje eu ndo [...] se eu pegar um peso aqui [...] daqui a pouco ta me
doendo tudo aqui 0 [...] esse brago aqui eu ainda pego ainda 6 [...] mais forte um
pouco, mas esse aqui ndo [...]. (ENTREVISTADO, 6)

Eu cheguei a perder trabalho [...] uma pessoa chegar e dizer ‘ndo, aqui nao [...] ndo
pode [...] ndo pode levar uma pessoa contaminada dento de um [...] grupo de
pessoas [...] como é que vai conviver com uma pessoa [...] contaminada dentro de
um grupo de vinte, trinta pessoas? (ENTREVISTADO, 5)

Mas houve uma discordancia em um cenario diferente de uma empresa
multinacional que admitiu um usuario mesmo estando realizando tratamento para
hanseniase e com limitagdes fisicas e todos sabiam e conviviam sem problemas. Os
entrevistados ressaltam que uma realidade dificil de ser encarada é que amigos, namoradas e

até mesmo os familiares se afastam.
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Em vaérios [...] em vérios lugares, eu fui recusado, mas eu entrei [...] nessa época,
[...] em uma empresa que na hora dos teste, eu ainda falei... na hora dos exame
ainda falei, cheguei comentei isso [...] eu sei que eu t6 fora [...] foi quando iniciou
essa Empresa Bahia ai [...] no inicio dela [...] eu so sei que eu td fora, porque o
meu sangue ta comprometido [...] mas fui bem recebido [...] fui bem recebido la
dentro, tomei meus ml [...] nessa época, a gente ficava la mesmo [...] o remédio era
Ia mesmo [...]. (ENTREVISTADO, 5)

Se eu chegar aqui pra vocé e falar que a minha vida ta normal, é mentira. T
mentindo pra vocé. Nunca €é normal. Perdi amizade, perdi namorada
(ENTREVISTADO, 1)

Figura 10 — Paciente com 23 anos de tratamento anterior irregular —
tratamento atual presenca de manchas ap6s 20 dose de PQT - MB e uso
regular de corticoide.

Fotografa: A autora.

Manifestaram ainda dentro dessa dimensdo da doenca os seus saberes fruto da

vivéncia com suas préprias experiéncias e por vezes através dos outros usuarios dos quais a

doenca os aproximou pelo mesmo estigma e discriminagdo. Nesse sentido, perder o

emprego ou ser recusado para trabalhar causa sofrimento e, isso acontece tanto pela doenca

em si, como pelo fato de ndo terem disposicéo e forca para trabalhar. O Ministério da Saude
(CARACTERIZACAO..., 2018) reconhece que ainda na atualidade a magnitude e o

autopoder incapacitante da hanseniase a mantém como problema de saude publica. Esse € um

aspecto que Eidt (2004a) assevera de maneira mais pontal ao afirmar que, se o M. leprae

acometesse apenas a pele, ndo teria 0 mesmo impacto.

Eu acho que foi mais constrangedor para mim [..] os amigos, eles ndo, nédo
receberam essa noticia de uma maneira tranquila, entendeu [...] agora, eu mesmo me
sentia um pouco constrangido. (ENTREVISTADO, 13)
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E vocé agora, que ninguém sabe que eu tive essa doenca. [...] eu fico constrangida
em falar, né. Imagina se eu chegar aqui, as pessoas [...] nem todo mundo tem o
conhecimento, ai ja acha que ja é um risco estar perto da gente, né [..].
(ENTREVISTADA, 12)

Revelou-se ainda que existe por parte do préprio usuério a dificuldade em se auto
aceitar, envergonha-se do seu diagnostico, inclusive quando precisa revelar nas empresas
que ird admiti-lo para trabalhar que a causa da sua licenca-médica, registrada em carteira de
trabalho, foi devido a hanseniase; nesses casos acaba por gerar uma certa reserva da
convivéncia social.

Essas dificuldades vivenciadas e percebidas pelos entrevistados relacionadas ao
estigma, para Tsutsumi (2007 apud LUSLI et al., 2017), acabam por adiar o acesso ao
tratamento e correlacionam-se ainda a fatores socioeconémicos, discriminacdo e direitos
humanos.

A discriminacdo é considerada pelo MS como uma das piores formas de violacdo
dos Direitos Humanos, principalmente quando essa é direcionada a grupos minoritarios
como, por exemplo, os excluidos socialmente, e pessoas com algumas doencas, dentre elas
a hanseniase. A discriminacdo da sociedade em relacdo a hanseniase € atribuida pelo MS
devido ao desconhecimento das pessoas sobre a doenca e o tratamento e sobre a forma de
transmissao.

Para os entrevistados, uma dimensdo importante da doenca diz respeito a maneira de
as pessoas lidarem com a hanseniase. Portanto, quando a populacdo em geral buscar
ampliar seu conhecimento sobre a doenca encorajara a quem precisa quanto a importancia
do diagndstico precoce. Nesse contexto, precisa ser encarada como uma doenca comum de
acontecer, em que o diagnostico e tratamentos sdo realizados na APS e, quase sempre, em
UBS localizadas proximas de casa, evitando-se assim que a doenca se propague através das
pessoas que estdo contaminadas sem saber. Para os entrevistados, quando um usuario se
interessa em aprender mais sobre a doenga, ele pode tornar-se um multiplicador de
conhecimentos nos espacos onde convive, gerando credibilidade no diagndstico e

tratamento da doenca e na sua cura e, portanto, reduzir o medo que a doenca ainda causa.

3.2.2 Subcategoria Direitos e redes de apoio social

Esta subcategoria apresenta a vivéncia cotidiana dos entrevistados que acabaram por
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demonstrar os seus saberes e experiéncias no enfrentamento da doenga sob a dimenséo social
que os envolve, como por exemplo, o alcance de direitos como o de trabalhar, uma vez que
passou a ndo produzir economicamente devido a doenca. Direito a alimentacéo e direito de
viver com a sua incapacidade em uma sociedade inclusiva; direitos estes que foram
interrompidos pela sua condi¢do de salde causada pela hanseniase atingindo suas familias,
conforme prevé os direitos econdmicos, sociais e culturais. (BRASIL. Secretaria de
Vigilancia em Saude, 2008a)

Os direitos humanos séo reconhecidos como essenciais a todos 0s seres humanos sem
nenhuma discriminacdo, portanto pode-se entender como um valor a vida humana. Eles
podem ser civis ou politicos, como o direito a vida, e podem ser direitos econémicos, sociais e
culturais que séo reconhecidos como 0s que asseguram ao ser humano um modo de viver com
dignidade. A salde é garantida como um direito social.

Assim, as narrativas dos entrevistados retrataram que a doenga pode implicar no
comprometimento fisico e este interfere na capacidade de desenvolver suas atividades da vida
diaria e também em limitacGes para o trabalho, o que implica ainda em comprometer a renda
familiar, principalmente para os casos em que o homem é o Unico que trabalha. Essas
situacBes narradas pelos entrevistados quanto as limitacdes fisicas sdo também reconhecidas
pelo MS que uma vez instaladas, podem incorrer em diminuicdo da capacidade de trabalhar e
limitacdo da vida social. (BRASIL. Secretaria de Politicas de Salude, 2002b)

Mas o perito ndo ta nem ai ‘ah! ndo, vocé ja ta bom de ir trabalhar’. Nao pode,
porque olha a condigdo do cara [...] que ai é consequéncia ontem, anteontem. Que o
rapaz, 0 médico negou, que ele ja tava sdo, podia trabalhar, ele foi trabalhou, voltou
pior ainda, voltou aleijado e agora s6 presta pra aposentar mesmo.
(ENTREVISTADO, 6)

Essa realidade de que a doenca e suas consequéncias comprometem a vida social e
psicologica, nesse momento, relacionadas a perda da autonomia, do trabalho e da condigéo de
dificuldade financeira, foi evidenciada também nos estudos Garcia e outros pesquisadores
(2003) que, na nossa cultura, a convivéncia com alguns processos de adoecimento causam
limitacbes e sdo potencializadas. No caso da hanseniase, atrela-se a alguns aspectos
especificos, como por exemplo, a entender algumas perdas em sua vida. Dentre elas, as de
ordem “social como perdas de referéncias socio familiares, do trabalho, do potencial de
socializacdo; e psicologicas, como perdas de condi¢cBes emocionais que deem estabilidade ao
sujeito [...]”. (GARCIA et al., 2003, p. 25)

Portanto, existem realidades especificas enfrentadas por esses e que precisam ser
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consideradas na conducéo do tratamento.

Choro para fazer as coisas e eu nao posso [...] chorando [..] ajudar minha filha
naquelas condi¢cdes. E uma doenca triste, hein, essa hanseniase vem pra matar a
pessoa mesmo [...] tem que confiar muito em Deus. (ENTREVISTADA, 4)

A condigdo social dele também ¢é agravada, a convivéncia familiar também vai ser
agravado, entendeu. (ENTREVISTADO, 13)

Mas, ficou evidente que as dores fortes e comprometimento neural € um aspecto que
implica negativamente na autonomia. Esse € 0 momento que Eidt (2004b), acrescenta que,
nesse processo em algum momento podem estar envolvidas também limitacdes de ordem
moral e psicoldgica. Portanto, esses aspectos revelados, ultrapassam a dimensdo bioldgica da
doenca e revelam uma face perversa, que envolve o modo de viver a vida em sociedade, pois
ao envolver a autonomia, compromete a capacidade de produzir para si e prover

financeiramente a familia, ou ainda, cuida-la.

A Unica coisa que eu sinto falta assim imenso[...] é tipo assim, eles tinha que tomar
assim um [...] responsabilidade com a pessoa, entendeu? Porque ndo é nds que pede
pra isso aparecer na gente [...] vocé acha que a pessoa vai chegar e falar ¢ Ah, eu
queria pegar hanseniase? N&o, Deus me livre! SO pra ficar um ano em casa
encostado? Pra que isso? Eu falo mesmo pra ela O, sou um cara que j& conquistei
[...] na minha vida. S6 eu ter minha saude de volta, que eu voltava a conquistar tudo
de novo, mas nunca eu queria ter pegado essa doenga, nunca, nunca.
(ENTREVISTADO, 1)

As narrativas da perda de autonomia, foram ainda mais enfaticas nos casos em que 0s
mesmos tém noc¢do que fizeram seu diagnostico tardiamente e tiveram alguma deficiéncia ou
comprometimento nervoso periférico, ndo conseguem desenvolver atividades rotineiras,
tiveram que abandonar suas atividades laborais, ou ainda pelo tipo de trabalho que exerciam,
eram orientados a afastar-se e buscar auxilio previdenciario junto ao INSS. Essa situacao foi
identificada pelos entrevistados por causar sentimento de impoténcia por medo que as
deformidades sejam definitivas e de ficarem na dependéncia do INSS. Mas, o autopoder
incapacitante da hanseniase ainda na atualidade justifica considera-la como problema de
saude publica. (CARACTERIZACAO, 2018)

Nesse sentido, os entrevistados consideram que recebem na UBS, além da medicacéo,
colirio, protetor solar e 6leos para a pele. Mas, que persistem necessidades reais de cunho
financeiro que envolvem o usuario e sua familia e que sdo de extrema importancia e que, se
ndo alcancadas, acabam por repercutir emocionalmente. Portanto, sdo esses que tiveram
prejudicada ou interrompida a sua autonomia como trabalhadores e chefes de familia que

expressam o sentimento de indignacdo por ndo serem percebidos pelo governo. Assim,
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entendem que o Estado precisa olhar para o cidaddo que convive com a realidade de “ser
portador de hanseniase” bem como de sua familia que passam a depender de doagdes de

familiares, amigos e instituicoes religiosas.

E as perna eu perdi forca, os joelho doia muito [...] la em casa, igual a senhora viu,
tem um degrau [...] tem dia que eu subo aquilo ali normal, como se eu nunca tivesse
doente, sé que tem dia que eu ndo consigo subir, que eu tenho que apoiar, porque
sendo eu ndo subo. (ENTREVISTADO, 8)

Mas dentro dessa realidade social emergida que envolve a condi¢cdo de ndo poder
trabalhar, em virtude da auséncia de salde, provocada pela hanseniase é abordado por Asensi
(2010) sobre a vida dos individuos em sociedade, de que esta € marcada pelo que é real para
cada um, e ndo pelo que é definido por modelos ideais. Da mesma forma, a autora concebe,
que h& uma discordancia no direito enquanto campo de saberes e praticas no qual esta inserido
0 usuério do sistema de salde, pois 0 que estd previsto juridicamente esta no campo do
abstrato enquanto que, as acdes que competem aos atores quando em suas interacdes sociais
sdo concretas. (ASENSI, 2010)

Durante o periodo de convivéncia com a comunidade e 0 servigo para a coleta de
dados, foi possivel presenciar falas que emitem juizo de valor da comunidade quanto a
condicdo fisica de um dos entrevistados para o trabalho. Essa, por vezes, é confundida com o
aspecto fisico do usuario que aparenta estar saudavel, mas como dizem os proprios usuarios
tem dias que a disposic¢do fisica parece restabelecida, mas logo em seguida, ndo se sentem
capazes. Essa realidade de limitagdo para as atividades diarias e laborais desperta-lhes um

sentimento de impoténcia.

[...] e tem muitos coitados ai que sente ai e ndo ta recebendo. Muitas pessoas ai que
t4& muito pior de que nos, que ndo ta pegando o beneficio. E eu também ndo tb
pegando o beneficio ndo, ndo tdo me dando direito [...], que a mulher 14 falou ‘6, seu
[...] é o seguinte, pelo senhor [...] pelo problema que o senhor falou ai, que eu t6
contando pra senhora aqui, o senhor ndo vai pegar uma aposentadoria, o senhor vai

pegar um beneficio e de dois em dois ano o senhor vem aqui’[...] Ai na [...] no INSS
(ENTREVISTADO, 6)

Para os que recorreram ao Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) para buscar por
beneficios sociais consideraram que foi uma experiéncia penosa. Os estudos de Teixeira
(2017) que tratam dos direitos e garantias da pessoa atingida pela hanseniase, mostrou que as
pessoas acometidas pela hanseniase ndo conheciam os seus direitos legais e tampouco foram
orientadas pelos profissionais que os atendiam. Porém, no que se refere ao auxilio doenca, o

autor ressalta que ¢ um beneficio devido em decorréncia de incapacidade temporéria, por
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periodo superior a 15 dias assegurado pela Lei 8.213/91 no seu Art. 59, mas é um direito de
natureza retributiva, pois é concedida ao incapaz que contribua para a previdéncia social.
Portanto, no universo de entrevistados, apenas um conseguiu aposentar-se pelo INSS
devido a doenca, mas ja com comprometimento neural irreversivel, parcialmente dependente
para todas as atividades diérias. No caso de outros dois que estavam trabalhando com carteira
assinada quando foram realizados os diagnosticos e precisaram afastar-se; um dos casos foi
suficiente afastar-se por dois meses e outro conseguiu apenas por doze meses, sendo
interrompido o auxilio mesmo sem a pessoa sentir-se em condicdo de trabalhar e a PQT ter se

estendido por mais doze meses.

[...] esses dias mesmo, chegamos 14 pra [...] no dia que nds foi pegar o negécio da
cesta, a mocga falou ‘¢, rapaz, vocé estd quase sdo, bom de trabalhar’, eu falei ‘a
senhora acha que a gente pode trabalhar? A senhora [...] Sabe o problema que a
gente sente? Queria estar no nosso lugar?’ Ela ¢ a que faz o negdcio das cesta 14, que
comanda esse negécio. (ENTREVISTADO, 6)

Os entrevistados manifestaram ainda o recebimento de cesta basica como direito,
ofertada pelo municipio, que reconheceram como importante. No entanto, esse recebimento é
irregular, e no momento que decidiram reivindica-lo como direito, sentiram-se julgados e
desrespeitados quando lhes disseram que a doenca ndo € empecilho para trabalhar. Lamentam,
por ndo terem sido melhor orientados quanto aos seus direitos 0 que 0s tornam passivos nesse
processo.

O reconhecimento da satde como direito de todos e dever do estado garantido através
da Constituicdo Federal de 1988, no seu Art. 196 foi um divisor social da forma com que o
pais tratava até entdo a salde da populagdo. Portanto, ndo ha como negar que representou uma
conquista social valiosa para que milhdes de brasileiros pudessem ter acesso a saude. No
entanto, a garantia dos direitos dos usuarios com hanseniase foi uma preocupacao do nosso
pais sendo que o MS buscou alcangar através do langamento da cartilha Hanseniase e direitos
humanos: direitos e deveres dos usuarios do SUS (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em
Saude, 2008a), reconhecendo que essas pessoas sdo discriminadas pela nossa sociedade.
Portanto, independente do grau de incapacidade, € necessario reabilita-las e reinseri-las
efetivamente na familia e na comunidade, como cidad&os.

Vale destacar que tal posicionamento surgiu ap6s o Governo Federal através da
Medida Provisoria n® 373/07, convertida na Lei n° 11.520/2007 (BRASIL, 2007) ter
reconhecido como direito as pessoas que tiveram hanseniase e, foram isoladas e internadas, de

receber pensdo especial, mensal e vitalicia. No entanto, cabe nesse momento um
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guestionamento, quanto ao alcance de tais direitos, pois o0 MS ainda em 2017, reconhece a
permanéncia desse problema, buscando resolver através de publicacfes direcionadas aos
servicos de saude e gestores quanto a conducdo frente a aspectos ligados a prevencgédo de
incapacidades. (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude, 2017)

Nestas sdo contempladas um conjunto de medidas cujo objetivo é intervir na
ocorréncia de danos fisicos, emocionais e sociais com acdes a serem desenvolvidas nos
servigos de saude, envolvendo técnicas simples (educacdo em salde, exercicios preventivos,
adaptacdes de calcados, férulas, adaptacfes de instrumentos de trabalho e cuidados com os
olhos), ou nos servicos de referéncia. (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saldde, 2017) No
entanto, logo em seguida, reconhece que essas incapacidades comprometem a geracdo de
renda, afetam a qualidade de vida das pessoas de diversas maneiras, sem apontar de que
maneira serdo conduzidas. E nesse momento, que a presente pesquisa, nos aponta, as
consequéncias praticas, do ndo alcance desses direitos, na vida dessas pessoas e de suas
familias, que ndo encontram apoio financeiro na Previdéncia Social, nem tampouco de forma
regular, junto ao Programa Municipal de Hanseniase.

Portanto, contraditério quando o Estado reconhece todas essas dimens@es e situacdes
reais que envolvem a pessoa com hanseniase, sem que seja abordada a dimensdo financeira
que envolve o cidad@o que precisou deixar de trabalhar, ou foi mandado embora, ou mesmo
em casa ndo consegue produzir para gerar renda para o seu sustento e da sua familia. Portanto,
como inseri-la nos espacos sociais sem considerar a sua condi¢cdo emocional e de autonomia
como sujeito.

Essa posicdo implica, pensar que as acOes que cabem aos atores em suas interagdes
sociais, conforme destacado por Asensi (2010) séo concretas, portanto, a reabilitacdo vista do
ponto de vista da reabilitacdo fisica apenas dificilmente contemplara outras dimensdes como a
social, que precisa estar prevista legalmente, e emocionalmente, que envolve a autonomia,
seguranca e autoestima, que comprometem 0s usuarios com hanseniase que chegaram nessa

fase da doenca.

A Resolugdo 8/13 — 2008 reconhece que a hanseniase causa a dezenas de milhdes de
pessoas e seus familiares sofrimento ndo apenas como uma doenca, mas ainda como
politica, legal, econdmica ou social; portanto a discriminagéo e o ostracismo devido
a falta de conhecimento da sociedade sobre o que é real em torno da doenca.
Ressaltando ainda que essas questdes ultrapassam a abordagem da medicina ou
salde, mas também de discriminacdo que se constitui violacdo dos direitos
humanos.*® (HUMAN RIGHTS COUNCIL, 2008, traduc&o nossa)

'® The Resolution 8/13 — 2008 recognizes that leprosy causes tens of millions of people and their families to
suffer not only as a disease but also as political, legal, economic or social; therefore discrimination and
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A presente resolucdo reconhece que a hanseniase causa sofrimento a dezenas de
milhGes de pessoas e seus familiares, ndo apenas como uma doenga, mas ainda como
expressao politica, legal, econdémica ou social. Portanto, ha discriminagdo e ostracismo devido
a falta de conhecimento da sociedade sobre o que €é real em torno da doenca. Ressalta-se ainda
que essas questdes ultrapassam a abordagem biomédica, envolvendo questfes socioculturais
relacionadas também a discriminagé@o que se constitui violacéo dos direitos humanos

As narrativas dos entrevistados revelaram ainda suas experiéncias e saberes quanto a
dimensdo do apoio e representatividade de alguns segmentos sociais. Esses que foram
significativos e os ajudaram a enfrentar a doenca e que revelou os saberes construidos nessa
etapa e, mais especificamente quando em alguns momentos dessas narrativas eles
externalizam suas necessidades e apontam direcionamento, por meio do que denominaram de
rede de apoio.

A discussdo de rede de apoio na salde é instigada por autores como Victor Vincent
Valla (2001), para quem: “[...] apoio social se define como sendo qualquer informacéo,
falada ou ndo, e/ou auxilio material, oferecidos por grupos e/ou pessoas que se conhecem,
que resultam em efeitos emocionais e/ou comportamentos positivos”. (VALLA, 2001, p. 4)

Esse conceito trazido por Valla (2001) surge a partir do termo apoio social utilizado
nos Estados Unidos num momento de crise na salde publica. A perspectiva do autor baseava-
se na crescente crise de desemprego e pobreza que o Brasil vinha enfrentando, apontando que
o sistema de salde vigente ndo atendia de maneira efetiva as demandas de salde da classe
popular. Nessa condi¢do, os profissionais de salde questionavam quanto a resolutividade do
sistema em lidar com o chamado “sofrimento difuso apresentado pela classe popular”. Essa
abordagem do autor baseava-se no questionamento da capacidade estrutural do Estado
brasileiro em atender as necessidades apresentadas pelas classes populares, que vai além do
que é ofertado como possivel nas unidades de saude, mas também em alcancar os que nao a
buscam.

Valla (2001) corrobora com base nos estudos de Minkler (1985) que o apoio social €
relevante para aproximar as pessoas, incentivando-as a autonomia e acima de tudo que seja
percebido como um campo em que as pessoas Sejam necessarias umas as outras. Essa
realidade pode ser vivenciada quando as pessoas enfrentam situagdes de estresse extremo e o

apoio social é representativo para manter a saude das pessoas, desempenhando uma funcgao

ostracism due to society's lack of knowledge about what is real about the disease. Emphasizing that these
issues go beyond the approach of medicine or health, but also of discrimination that constitutes a violation of
human rights.
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mediadora. (VALLA, 2001)

[...] e ai minha sorte mesmo é a minha familia que convive comigo do meu lado 1a
do final até o fim, porque sendo era eu e Deus mesmo. (ENTREVISTADO, 1)

Al gragas a Deus um dia, eu vi que eu tava ruim mesmo, ndo tava aguentando mais
nem andar, ai Deus tocou meu coragdo, eu voltei pra Eunapolis. (ENTREVISTADO,
1)

Ah, eu fiquei muito triste, né [...] chorei muito [...] fiquei muito abalada com a
noticia, que a gente nunca espera, né, ter uma doenca, né, desse tipo, né [...] ai liguei
para minha familia, falei, todo mundo chorou. Ah, é. Com certeza! Demais! Muito
[...]. (ENTREVISTADA, 12)

Nesse sentido, a representatividade da familia como rede de apoio é fundamental e
relevante sustento para “conviver melhor com a doenga”, desde o diagnostico. A familia, de
modo geral, foi o primeiro grupo social indispensével e relevante para apoié-los. Esse apoio,
mostrou-se ainda mais significativo, quando manifestado em rede. O isolamento das pessoas
de suas familias devido a doenca, deixaram marcas sociais e emocionais importantes, e que
guardam fortes ligacbes de sentido com um passado muito antigo, marcado por dor,
sofrimento e rejeigdo, pois, naquele momento, o tratamento era desconhecido, e as pessoas
com a hanseniase eram separadas de suas familias e isoladas para que outros nao se

contaminassem.

Normalmente até pessoas da minha familia mesmo, né, as vezes evitavam de ficar
perto de mim [...] a gente sente, né, quando a pessoa. Inicialmente a familia [...] eh
[...] a minha familia aqui também, a familia dela [...] uns chegou a criticar, né, mas
depois voltou, acostumou e [...] e vive hoje todo mundo bem. (ENTREVISTADO,
5)

No entanto, alguns entrevistados em que o apoio da familia ndo correspondeu ao que
se esperava, sentiram-se julgados. Apesar de ter se apresentado como situacfes isoladas, o
medo de ndo ser aceito pela familia, dificulta a realizacdo regular ou mesmo induz ao
afastamento do tratamento, fazendo com que o préprio usuario se isole, construindo por si sO
um isolamento social.

Apesar de alguns estudiosos como Figueiredo (2006), Maciel (2007), Batista, Vieira
e Paula (2014), Monte e Pereira (2015) e também a OMS/OPAS e MS reconhecerem que a
hanseniase leva a excluséo e até mesmo discriminacéo e, que isso é causa de sofrimento e
compromete sua vida emocional e social, ndo se espera tais atitudes por parte da familia.
Nessas situacdes, conforme Garcia e outros pesquisadores (2003), que se aproximam do

sentimento de injustica e até mesmo ingratiddo é dificil admitir e enfrentar que, mesmo
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dentro da familia, hé afastamento por causa da doenca.

Primeiramente, quando eu comecei, em 2000, foi no inicio, eles me disseram que
seria uma doenca muito perigosa, que a minha familia toda tinha que se vacinar e
que era bom que se separasse algumas vasilhas dentro de casa pra minha
alimentacdo, o meu café, separasse pra que nao [..] atingisse a familia.
(ENTREVISTADO, 3)

O encaminhamento dos contatos domiciliares e sociais para realizar exame de
contato, foi uma preocupacdo que emergiu nas narrativas 0 que acabou acontecendo
naturalmente entre uma parte dos contatos. Ressaltam, que, quando esses ja eram adultos,
alguns se negaram a realiza-lo e, ainda foram resistentes em reconhecer que podiam estar
com a doenca para 0s casos que surgiu a mancha, ou ainda em ter realizado o diagndstico e

nao ter continuado o tratamento.

N&o. N&o. Ignoréancia, né, eu ndo podia falar nada... uma ignoréncia... ndo podia
falar nada [...]. S6 quem fez foi uma, [...] E a outra [...] Sente hanseniase, mas nao
tem controle pra ficar no tratamento [...] T4 com hanseniase e aids [...] S6 Deus, né,
minha filha, na minha familia [...] Sofrimento pra mae é isso ai, né, minha filha [...]
Ela vinha fazer, mas s6 anda em casa alugada. (ENTREVISTADO, 4)

A vigilancia dos contatos e o exame da coletividade € uma preocupacdo do MS para
0 controle da doenca, pois através dos contatos pode identificar casos novos entre 0s que
convivem na mesma casa ou ainda 0s contatos sociais; que S0 as pessoas que tem uma
grande aproximacao com o usuario que realizou diagnostico. (BRASIL, 2016a)

Quando os contatos resistem em realizar a investigacdo epidemiolédgica ou ainda
quando sdo identificados novos casos, e que estes ndo aderem ao tratamento, é necessaria
uma atuacdo ativa da vigilancia em salude em conjunto com a equipe de salde da familia,
para romper com uma cadeia importante de transmissdo da doenca, o0 que indica que a
participacdo da familia é importante no processo terapéutico, pois 0 usuario pode sentir-se
acolhido, apoiado e ajudado. Conforme Pinheiro e Martins (2011), cuidar dos sujeitos
implica em ajuda-los a enfrentar o seu sofrimento de forma que possam fortalecer-se para as
situacOes reais e cotidianas advindas de uma dada situacéo.

H& de se destacar ainda a importancia da participacdo da familia quando esta
acompanha 0 usuario nos servigos e pode conjuntamente participar da capacitacdo para o
autocuidado, pensando tanto em ajuda-lo através do apoio emocional, como ainda aprender a
executar as aces de autoajuda para 0s casos em que o usuario tem maior dificuldade em

aprender. O contexto da significagdo que pode ter a participacdo da familia para que o
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usuario enfrente o diagnostico, tratamento é ressaltado por Nunes (2008) que aponta 0
surgimento, em diferentes partes do mundo, de associagdes ligadas a problemas de saude,
principalmente as chamadas doencas Orfas, em que na sua maioria sdo compostas por

familiares de pessoas acometidas pela doenca.

[...] no comego. Porque todo mundo sabia do caso [...] eu [...] ndo tinha preconceito
comigo ndo [...] sabia que deus ia me curar rapidinho. (ENTREVISTADO, 9)

Outra vertente de apoio que os entrevistados em tratamento trouxeram foi a
espiritualidade, que emergiu como rede significativa de apoio na trajetéria de enfrentamento
com a doenca. O sentimento de sustentacdo que tem a religiosidade/espiritualidade
correlacionadas a satde é abordado por estudiosos como Souza e colaboradores (2018) sendo
ressaltado, pelos entrevistados, como um caminho para enfrentar situagfes que causem
sofrimento e que ajuda no enfrentamento do diagnostico, da realidade causada pela doenca e
adesdo ao tratamento. Portanto, coaduna com a realidade enfrentada pelos usuérios com
diagndstico de hanseniase, que por sua vez envolve a preocupacdo da OMS, OPAS, MS e
outras organizagdes para a eliminacdo da hanseniase como problema de satde publica no
mundo. (MELDCALF, 2016; ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2016)

[...] eu s6 estou aqui mesmo, agradeco a Deus primeiramente [...]. E principalmente
a Deus e Dra. Josefa, porque se ndo fosse Dra. Josefa, eu acho que uma hora dessa
eu estava ai numa cama ai todo duro, entrevado ou entdo eu estava até morto.
(ENTREVISTADO, 1)

Nesse sentido, a fé manifestada de diversas formas surge como significante para
agradecer pontualmente aos médicos, que conseguiram, nos seus dizeres, “cuidar bem” da
sua saude, por se sentirem mais fortes e confiarem no tratamento e na cura. Além disso, 0s
entrevistados admitem ainda que, as igrejas representam suporte emocional. No entanto 0s
entrevistados revelaram preocupacdo quando igrejas instigam operar milagre e promover a
cura da hanseniase, pois essa atitude afasta o usuario do tratamento, ¢ dificulta ‘acabar’ com
essa doenca. A dimensdo da religiosidade ou fé € abordada por Fernandes (1994 apud
VALLA, 2001) com relagéo a classe popular, em que essa tem buscado a religiosidade e

magia para aliviar seus sofrimentos, e para o apoio solidario.

Precisar deu fazer qualquer pergunta |4 pra os outros que as vez ndo sabe [...] ta
comecando sair o problema, eu falo o que eu sinto, viu? Pode me chamar que eu
participo da palestra. (ENTREVISTADO, 3)

Como ja havia feito convites para mim ir em reunido Ia com todos os pacientes que
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tiveram e eu me recusei a ir para ndo expor, né, que eu ndo queria que ninguém
soubesse que eu estava com a doenga [...]. (ENTREVISTADA, 12)

E também a importancia de conhecer, porque conhecendo a gente vai entender o
problema e também até mesmo ajudar outras pessoas também, entendeu.
(ENTREVISTADO, 13)

Ainda se referindo a relevancia do apoio aos usuarios com hanseniase, 0S
entrevistados em tratamento percebem-se como agentes significantes de apoio em rede ao se
colocaram como atores, como sujeitos ativos para mostrarem que estdo realizando o
tratamento e podem contar a sua experiéncia e 0s seus saberes. Perceber-se atores, por
vivenciar a doenga, mostrar-se aos outros que enfrentam situacbes semelhantes, revelam
experiéncias e saberes produzidos e acumulados por quem vive de fato a realidade, tanto do
ponto de vista individual, enquanto pessoa, e coletivo quando em outros espagos convivem
com a condicdo de ser a pessoa que tem hanseniase. Divergiu-se porém a posi¢do de uma
entrevistada que se recusou a participar de atividades coletivas na UBS.

Essas trocas sdo de tal formas significantes que Nunes (2008) entende que
inicialmente o que pode ser um grupo pequeno pode aumentar, até mesmo entre paises, como
0 Brasil que particularmente acumula conhecimentos sobre o cotidiano dessas pessoas,
fortalecendo assim novas formas de conviverem com a doencga. Sao a¢fes que se mostram
relevantes principalmente para os que estdo iniciando o tratamento e suas familias.

Mas, para 0s entrevistados, ainda que nessa relagdo com o outro a condicédo fisica
cause impacto é na construcdo dessa relacdo que a condicdo de satde do outro pode revelar o
que ndo deseja que aconteca, mas as mazelas vistas no outro surgem como incentivo para
seguir corretamente o tratamento. Revelam um sentimento que sejam canal para desconstruir
crencas em torno da doenca, porque eles emergem e colocam- se como prova viva que a
doenca tem tratamento que é de facil acesso e cura, servindo ainda para evitar o medo que as
pessoas tém de se contaminarem-se. Dois entrevistados, destacaram como rede de apoio a
convivéncia respeitosa no ambiente de trabalho em que o diagndéstico foi revelado e as

limitacGes com a doenga respeitadas.

E como eu te disse, internet [...] pelo que eu vejo l4 de capital, Rio de Janeiro, S&o
Paulo. A mulher mesmo tem hanseniase em Sdo Paulo, ela me falou, que em S&o
Paulo ndo estou aqui reclamando do tratamento aqui desse posto ou [...] é tudo bom
tratamento... 0 negdcio... 6, a mulher l1a em Sdo Paulo tem hanseniase, ela tem
direito a um monte de coisa que eu ndo sabia que eu como um portador da
hanseniase, eu tinha direito. (ENTREVISTADO, 1)

Movido pela curiosidade de conhecer mais sobre a doenga e como vivem pessoas de

outros lugares, mas aproximados pela mesma condi¢do de saude a internet foi um dos canais
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de comunicacéo utilizado. Neste estabeleceram dialogo com outros usuarios para conhecer
mais como estes a enfrentam, e assim revelaram que em estados como Rio de Janeiro e S&o
Paulo os direitos sociais estdo ao alcance dos usuarios com hanseniase. Mais uma vez, a midia
emerge como forma de comunicagdo para diminuir os espacos geograficos de pessoas que
convivem com a hanseniase, aproximando-as por experiéncias e saberes de uma realidade

concreta.

3.3 Segunda categoria: Acesso aos servicos de saude

O acesso e a qualidade das acbes e dos servicos de saude sdo de tal forma
significativas que Paim (2004) os concebem como dimensionador de limites dos modelos de
atencdo, vigentes no sistema de salde brasileiro, cristalizado principalmente pela realidade de
um modelo de desatencdo hegemdnico. Dentro desse panorama 0 acesso e a qualidade das
acOes e servicos guardam relacdo direta com a distribuicdo desigual da infraestrutura do
sistema de servicos de salde, em que 0s usuarios dos servigos de saude pelo Pais é quem sabe
desenhéa-lo. (PAIM, 2004, p. 12)

A forma com que o0s usuarios entendem 0 seu acesso aos servigos de salde indica
inicialmente se esse aspecto € uma referéncia para aproximar ou afastar os usuarios e sua familia
dos servicos publicos de saude. A maneira como se processa, indica como esta estruturada a
organizacdo dos servicos e de que maneira esse usuario sente-se contemplado no seu processo
de adoecimento, uma vez que 0s servicos de salde sdo a porta de entrada mais facilmente
identificada pelos usuarios, e, portanto, incentivadora para cuidar da salde.

Nessa circunstancia, destaca-se, a importancia do acesso aos servicos de saude, na
atencdo 0s usuérios com hanseniase e, nas agdes que envolvem o seu controle, que estdo
previstos para acontecerem principalmente na APS. Para tanto, serdo tratadas nessa categoria,
as narrativas dos entrevistados com diagnostico de hanseniase que indicaram 0 seu acesso e
da sua familia aos servicos de saude, considerando que ambos estdo envolvidos nesse
processo. A partir das entrevistas realizadas e para esta categoria foram identificadas 38

unidades de registro.

Faltou aqui, ai me mandaram para um posto la de [...] para outro lado, para Estela
Reis. Cheguei no Estela Reis, também ndo tinha, [...] ai o Estela Reis falou ‘O, vocé
pode achar naquele 14 da central’, ai eu cheguei 14, consegui. Foi rapido. Foi no
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mesmo dia. (ENTREVISTADO, 5)

Outra vez o remédio ficou sem aparecer no posto aqui [...] uns dez dias... oito a dez
dias... nds ficamos sem tomar esse remédio [...] fomos |4 na pensdo alimenticia, eles
falaram que era porque eles estava [...] sem meio de transporte para trazer esse
remédio, mas que ndo tinha faltado, que ele tinha [...], mas até entdo, gracas a Deus,
ta tudo bem. (ENTREVISTADO, 8)

E tem vez que falta remédio. ‘Ah, mas nunca faltou o remédio!” Uma vez faltou seis
dia [...] que néo [...] pelo médico, disse que ndo pode faltar nem um dia, Nem um dia
[...] E faltou esses dia atras [...] E ai [...] ‘E, mas agora nio vai faltar mais remédio
nao, falei ‘entdo gracas a Deus’. (ENTREVISTADO, 6)

Na dimensdo do acesso em que se relacionou a PQT, os entrevistados ressaltam que,
ao busca-la na UBS, quase sempre estava disponivel e conseguiram recebé-la. Mas, em
outras, a medicacdo estava em falta na UBS e, foram orientados a procurarem outros servicos
para tentarem recebé-la. E por ja conhecerem o recebimento da PQT como um direito
assegurado aos usuarios com hanseniase, o enfrentamento de tal situacdo pelos
entrevistados foi no sentido de terem garantido a PQT como um direito a saude uma vez
que a regularidade da medicacdo é um aspecto destacado para alcancar a cura. Essa foi
indicada também pelos usuarios que estdo em alta. Portanto assinala que essa situacdo ainda
hoje é uma realidade vivenciada pelos entrevistados no Programa Municipal de Controle da
Hanseniase.

A forma de acesso ao servico de saude, ressaltado pelos entrevistados, quanto a
disponibilizag&o e acesso a PQT, embora tenha sido destacado como uma situagéo pontual,
expressa também relacdo com a estrutura operacional da APS do municipio de Eunapolis.
Inicialmente, quando responsabiliza o préprio usuario a buscar PQT em outros servicos e,
guando estes mobilizaram-se para terem assegurado esse direito, foi-lhes revelado que, a

medicacdo estava disponivel em estoque no municipio.

[...] outra vez o remédio ficou sem aparecer no posto aqui uns vinte dias [...] ndo, foi
uns vinte dias ndo, foi uns dez dias [...] oito a dez dias [...] n6s ficamos sem tomar
esse remédio, ai depois eles restabeleceram. (ENTREVISTADO, 8)

O controle da hanseniase no Brasil, 0 acesso da populagdo ao diagndstico precoce e
tratamento imediato, foi eleito pelo Ministério da Satude como prioridade, quando em 2011 a
hanseniase passou a se configurar, do ponto de vista epidemiologico, como uma preocupacao
endémica e, portanto, necessitaria de estratégias mais direcionadas para alcancar o seu
controle engquanto problema de salde publica. (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Salde,

2012) A dimensdo do acesso é também destacada por Cruz (2016) e o seu posicionamento é
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que, ao reportarmos ao controle da hanseniase ndo podemos deixar de reconhecer a relevancia
que representa a aproximacao entre diagnéstico precoce e prevencdo de incapacidades, sem
considerarmos a dimensdo do acesso funcional a saude que, por sua vez, correlaciona-se a
fatores institucionais e extrainstitucionais.

Os entrevistados apontaram também o acesso a equipe como dimensdo importante do

acesso dos usuarios, em que os profissionais médicos e enfermeiros estiveram envolvidos.

[...] ndo tinha enfermeira para poder passar esse remédio para a gente.
(ENTREVISTADO,8)

Ai a minha mulher falou comigo para procurar um médico [...]. Eu falei ‘eu vou
procurar um médico particular’ [...] ai [...] o médico fez uns testes, mandou eu fazer
um teste de sangue [...] depois me mandou... fui fazer um la no zoonose [...] fiz [...]
comprovou [...] A hanseniase mesmo [...] ai passei a tomar o medicamento aqui.
(ENTREVISTADO, 5)

O médico que entende da minha doenca € o0 que esta acostumado a me atender.
(ENTREVISTADO, 1)

Ao buscarem a equipe de saude, os entrevistados exprimem o apoio/papel
significativo do enfermeiro (a) para o tratamento. Dessa forma, a rotatividade dos
profissionais de salde na unidade ndo € bem vista, pois ndo sabem quem ira atendé-los.
Mas os entrevistados, ao manifestarem que buscaram o servico médico particular quando
do diagndstico, destacam ainda como natural que o seu acesso a UBS para o tratamento
tenha sido por encaminhamento, por meio de um servico médico particular, situado no
préprio bairro. Portanto, nesses casos 0 acesso a UBS para integrar o programa de atencdo a
hanseniase foi via encaminhamento pelo servigo particular.

O sistema de servicos de saude brasileiro conforme Mendes (2001), se organiza por
meio de trés sistemas: 1) Sistema Unico de Saude (SUS); 2) Sistema de Desembolso Direto
(SDD) e 3) Sistema de Atencdo Médica Supletiva (SAMS). Segundo Paim (2004) essa
forma de estruturacdo evidencia-se complexo e segmentado o que compromete 0 acesso e a
qualidade.

Portanto, apesar da UBS em que o0s entrevistados realizam ou realizaram o
tratamento estruturar-se com o Estratégia de Saude da Familia (ESF) e dispor de duas
equipes para atender a comunidade do Moises Reis, nem sempre foi percebido pelos
entrevistados como a principal forma de acesso ao sistema. Por vezes, o motivo revelado
deveu-se a livre escolha quando decidiram investigar a mancha pelo sistema de desembolso

direto; e em outro momento porque a presenc¢a da mancha tinha mais de um ano e a equipe
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de satde da UBS néo a identificaram como hanseniase, e finalmente o que é vigilante é que

0 servigo particular utilizado por esses foi 0 mesmo, e localiza-se no mesmo bairro.

Al ja tinha bem uns seis meses, por ai. Ela foi... comecou pequenininha, né, e ai foi
crescendo, foi ficando branca e dormente, ai o Dr. Rafael eu cheguei 1a no posto,
mostrei pra ele, ele falou ‘tira a camisa ai, tem mais nas costa?’, eu falei ‘acho que
tem’, ele olhou ainda, ai ele pegou tipo uma... uma agulhazinha assim, um alfinete,
um negocinho e ficou testando, fez o teste com tudo. Ai ele batia no lugar da

[}

mancha, eu ndo sentia, ele me perguntava ‘td sentindo? ’, ‘ndo’, ai marcaram.
(ENTREVISTADO, 3)

Mas é relevante destacar, que a UBS também foi a referéncia, pois entendem que
foram atendidos satisfatoriamente na sua necessidade, realizando o diagnostico de
hanseniase, bem como no atendimento no pés-alta e foram contemplados de maneira
satisfatoria. Outra forma de investigar a mancha apontado pelos entrevistados e que revela o

desconhecimento da populagdo sobre a hanseniase, foi procurar um amigo seu, “enfermeiro”

[..] entdo [...] mas [...] ai ela chamou [...] assim, quando também quando eu reclamei
das dores demais, marcou uma fisioterapeuta que foi 14 fazer uns teste comigo [...] ai
queria ficar 14 dentro do posto, num corredor, com muita gente, com muitas pessoas
[...] a enfermeira falou “Nao, ndo faz isso com ela, porque [...]” [...] antes deu falar
ela sabia que eu ndo ia me expor 14 [...] todo mundo [...] fazer um teste para as
pessoas [...]. (ENTREVISTADA, 12)

Outro aspecto destacado pelos entrevistados, dentro do acesso a equipe, € que esse
foi oferecido numa proposta de ndo terem preservado sua privacidade. Nesse momento, a
negacdo do usuario para o atendimento € porque nao querem ser (re) conhecidos e
apontados na sua comunidade como um “ser com hanseniase”. A partir desse contexto, ¢
importante que a estrutura fisica da unidade e a operacionalizacdo do servico deva ofertar as
condicdes minimas de acolhimento de maneira a fortalecer o acesso a UBS e, por
conseguinte, a equipe.

O Acesso aos servicos de saude, é conceituado por Teixeira (2010a, p. 117):

[...] como o mesmo que acessibilidade, diz respeito a forma de aproximagdo e
entrada dos usuarios ao sistema de servicos de salde e remete a identificagdo de
barreiras legais, territoriais, socioecondmicas ou culturais que dificultam a relacéo
da popula¢do com os servigos. No caso do SUS, 0 acesso aos servigos é universal,
garantido por lei [...]

Foi [...] né [...] ai queria que eu fosse la na... no posto cheio de gente, ai ela queria
que eu fosse 14 a distancia, né, para ela ver a minha visdo como é que estava, né,
como é que eu tava caminhando [...] ai (enfermeira) [...] j4 me conhecia, falou “Nio,
ndo faz isso com ela, ndo vai precisar disso, faz com ela aqui dentro da sala”.
(ENTREVISTADA, 12)

A anélise retratada por Paim (2018) nos 30 anos de implantagdo do SUS é de um
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panorama visivel em que se enfrenta a falta de prioridade com que o mesmo vem sendo
conduzido. E notdria a intencdo de enfraquecé-lo e esta é impulsionada pela crise econdmica e
politicas de austeridade fiscal que, em muito, tem comprometido a sua efetivacdo. Séao
contextos que leva o autor a reconhecer que 0 SUS néo se encontra consolidado.

Mas por outro lado Paim (2018) reconhece que, € inegavel os ganhos que o sustenta.
Destaca-se como avangos na saude, a atitude de promover a descentralizagdo de atribuicdes e
recursos para estados e municipios que, em muito ampliou a oferta de acesso aos seus
servicos e agdes, que foram impactantes nos niveis de salde, além de garantir a participaco
da comunidade por meios de conferéncias e conselhos. Esses avancos relacionados a oferta de
servicos também é reconhecido por Assis e Jesus (2012).

Mas Assis e Jesus (2012) reconhecem também o enfrentamento de limites, com
destaque aos que se relacionam a barreiras geogréficas a fatores socioecondmicos. As
fragilidades também sdo reconhecidas por Paim (2018), como ameagca e obstaculos para que 0

SUS se sustente. Podemos destacar:

A insuficiéncia da infraestrutura publica, a falta de planejamento ascendente, as
dificuldades com a montagem de redes na regionalizacdo e os impasses para a
mudanca dos modelos de atencdo e das préaticas de sadde também comprometem o
acesso universal e igualitrio as acdes e servigos de satde. (PAIM, 2018, p. 1725)

Por conseguinte, sdo situacGes ndo previstas pelo Programa Nacional de Controle da
Hanseniase (PNCH), que objetiva o alcance da atencgdo integral a esses usuérios, além de
garantir o direito a privacidade do usuéario inibindo qualquer possibilidade de atraso ou
abandono ao tratamento, considerando ainda que essa oferta satisfatoria vai de encontro a um
direito dos usuérios e que busca contemplar uma dimensdo importante do tratamento.
(BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude, 2017)

Portanto, maior do que possa ser visto inicialmente pelos entrevistados como acesso a
equipe; € como acontece esse acesso. Depois, ir percebendo a construgdo dos vinculos entre
equipe, usuario e comunidade, pois o vinculo oferece a base para que aquela EQSF seja
referéncia (aproximacdo), ndo somente para tratamento, mas também para apoio em

momentos em que o convivio com a doenga fica mais dificil.

[...] eu era uma pessoa o seguinte, pra mim vim num posto de salde era a coisa mais
dificil do mundo, eu achava que eu nunca ia precisar, sabe... todo mundo precisava,
eu achava que ndo, que eu ndo ia precisar, s6 que desses dois anos pra ca
praticamente eu moro no posto, né, quase todo dia eu estou no posto, quando nao é
no dentista é sobre a hanseniase, é marcando exame, é mostrando a pele empolada,
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né, que eles falaram que qualquer coisinha tem que vir no posto. Ai a gente agora
praticamente mora aqui, sabe [...]. [risos]. (ENTREVISTADO, 8)

A representatividade que a UBS e a equipe de salude constroem na sua comunidade
indica o nivel de referéncia que estas possuem para cuidarem da sua salde e de sua populagéo.
Essas vivéncias expressadas pelos entrevistados, relacionadas ao acesso, nesse momento,
exprimem o que autores trazem, quanto a importancia do vinculo entre a equipe e o usuario.

Evidencia-se como relevante o vinculo entre a equipe e o usuério para estabelecer
confianca, e mais especificamente por ser a hanseniase uma doenga em que o tratamento é
longo, para o qual é previsto acompanhamento no pés-alta. Portanto, as relagdes precisardo ser
fortalecidas sempre. A depender da maneira com que se fortalece a autonomia desses
usuarios, poderdo perceber-se como cidaddo, e isso poderd implicar, como caminho de
referéncia a ser trilhado sempre para cuidar da sua propria saude e, de sua familia, além de
tornar-se agente multiplicador, quanto ao acesso, entre a comunidade e servico.

O entendimento dos entrevistados sobre o acesso, pode funcionar como um
sinalizador, que aponta como a dimensao do acesso a equipe esta sendo vista e interpretada
por esses. E ainda de que forma a equipe de salde tem buscado constituir uma referéncia
para 0 cuidado junto a esses entrevistados, pois conforme ressaltado por Arantes (2010) o
acesso facilitado a assisténcia aos usuarios com hanseniase é favorecedor ao diagnostico
precoce. Para 0 municipio onde o autor realizou a pesquisa, e que se alcancou a eliminacgéo
da doenca, essa condicdo do acesso e ampliagdo do rastreamento dos casos através da
democratizacdo do diagnéstico para um numero maior de profissionais de saude foi

determinante nesse processo.

3.4 Terceira categoria: Préaticas de profissionais dos servigos de saude na visdo dos

usuarios

O beme-estar das pessoas é manifestado também pela qualidade de sua satude. Uma
vez em que surjam razdes que desequilibrem essa condicdo, isso ira interferir na sua
condicdo de salde. No entanto, o grau desse comprometimento exigird que as pessoas,
familia, comunidade busquem os servicos de saude, publicos ou privados. Portanto, ndo é
uma condi¢do que deixa escolhas, mas os cidaddos esperam que nesses Servigos sejam
contempladas a sua dimensdo da saude, nesse momento fragilizada, sem perder a sua
liberdade, respeito, identidade, autonomia e o direito de participar desse processo. Ainda

que sejam utilizados recursos tecnoldgicos, existem realidades que somente o sujeito
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‘doente’ ou ainda sua familia, ligadas a subjetividade, podera revelar.

Na literatura, diversos estudiosos abordam di&logos sobre o campo da saude. Para
Acioli e Luz (2003) ¢ um espaco que engloba relacbes de forcas objetivas e lutas
simbolicas que envolvem interesses especificos dos sujeitos para esse espaco, mas que se
alia a outros aspectos como educagdo, saneamento, trabalho, dentre outros. Ainda que
estejamos falando de um campo intersetorial, S0 em espacos como esses que emergem
praticas que envolvem o0s saberes na area da saude, razdo pela qual, nesta pesquisa, as
experiéncias e saberes dos entrevistados com hanseniase apresentaram-se também por meio
de suas narrativas acerca das préaticas de salde desenvolvidas nos servigcos voltados ao
diagndstico, tratamento e acompanhamento a sua salde e de seus familiares.

Os saberes nesse momento apresentados merecem ainda destaque, visto que o
periodo de duracdo do tratamento é longo, que podem ainda, demandar necessidades de
salde variadas durante esse processo, além do acompanhamento pds-alta previsto de
acontecer. Por essa razdo, nesse instante identificou-se, a partir das falas dos entrevistados,
saberes que indicaram a forma como esses foram atendidos nos servicos a partir do
diagnostico, junto ao programa de hanseniase.

A partir das entrevistas realizadas e para esta categoria foram identificadas 171
unidades de registro (UR). As narrativas dos entrevistados acabaram por revelar como
foram suas experiéncias com 0s servigos, e isso indicou a forma como esses foram
atendidos por profissionais de saude — especialmente médicos e enfermeiros - dando
visibilidade da maneira com que eles e seus familiares foram recebidos e acolhidos. Em
outras circunstancias, como foram as experiéncias vivenciadas por estes junto a equipe de
salde e profissionais de outras areas, e em que medida esses servicos dificultaram ou

propiciaram um ambiente fortalecedor para o usuario realizar o tratamento.

Todo mundo... me recebeu muito bem. A enfermeira entdo... € uma excelente
pessoa [...]. L& dentro eu me sinto... me sinto bem |4, me sinto bem acolhido l&
dentro, bem recebido. (ENTREVISTADO, 5)

Até agradeci muito a enfermeira por isso, eu ja& estou sdo praticamente.
(ENTREVISTADO, 9)

Ah, o tratamento aqui foi [..] excelente, entendeu, a tranquilidade que a
enfermeira passou para mim também foi fundamental, para eu ter tranquilidade e,
uma das coisas principais que eu tava fazendo, que era me cuidando, entendeu,
entéo foi essencial para mim. (ENTREVISTADO, 13)

Os entrevistados sentiram-se acolhidos pelo (a) enfermeiro (a) junto ao Programa

Municipal de Hanseniase e acreditam que essa atuagdo, acolhimento e cuidado foi aspecto
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favorecedor para a realizacdo do tratamento. Destaca-se que um ambiente tranquilo € um
aspecto a ser observado pelo programa que fizeram com que se sentissem fortalecidos.

Nesse universo que envolve acolher, tratar e ajudar essas pessoas a serem
reinseridas em sua familia, trabalho e comunidade destacamos os estudos de Silveira e
colaboradores (2014) que faz uma reflexdo acerca da relevancia das praticas de
enfermagem na atencdo ao usuario com hanseniase. Ressaltando a importancia da
estruturacdo da APS, para garantir a adesdo desse usuario ao tratamento, onde se realiza o
diagnostico, tratamento e cura da doenga, para que iSSO aconteca, essas pessoas precisam
ser identificadas, para que o diagnostico seja realizado precocemente, bem como o
tratamento e acompanhamento. E nesse cenario, que se destaca as praticas de enfermagem,
prioritariamente, por atrelar-se a prevencdo de incapacidades e promocao a salde por meio
de acdes de educacdo em salde por serem promotoras de inclusdo ativa desse usuario junto
ao Programa Municipal de Hanseniase.

Uma vez que o desconhecimento da doenca até o momento do diagnéstico foi um
aspecto relevante emergido nesta pesquisa, essa fase precisa ser observada pois é o primeiro

contato do usuario com o Programa Municipal de Hanseniase.

[...] no inicio, pra mim foi muito dificil. A doutora mostrou umas fotos horrorosas de
pessoas que cai 0s dentes, que corta 0s bracos, que cai os pés [...] Nossa, eu fiquei
assim [...] sei l4 doente, de uma certa forma, entendeu? Com medo daquilo
acontecer comigo. Acho que por isso mais que eu tomei o medicamento ali
direitinho. De certa forma foi bom ela me mostrar, né [...]. (ENTREVISTADO, 10)

A utilizacdo da midia online durante o diagnostico, emergiu na pesquisa como estratégia
positiva para realizar corretamente o tratamento. Foi um processo de comunicacdo com resposta rapida de
aproximacdo que ndo prevé barreiras geograficas. O impacto inicial de enxergar manifestacdes diversas
em outras pessoas inicialmente causaram sofrimento e medo, mas logo em seguida revelou-se

como importante ferramenta para auxiliar no diagnostico e tratamento.

[...] E tipo um cancer de pele, chegava a pessoa a ficar cego, ficar aleijado... Ai me
explicou tudo isso, né, e [...] sO esses sintoma [...] mas depois eu vim descobrir que a
hanseniase dizem que ela tem trinta e cinco qualidade de [...] de [...] a espécie dela
[...] é trinta e cinco. (ENTREVISTADO, 6)

Nesta pesquisa, foi identificado que o nivel de educagdo formal dos entrevistados é
baixo. Durante a realizacdo das entrevistas, apesar de alguns dialogos terem sido dificeis de
estabelecer, em alguns casos correlacionava-se também a sua escolaridade. Contudo isso

ndo foi fator dificultador, pois em outros momentos, dialogando igualmente com outros
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entrevistados com nivel de escolaridade baixo, e por vezes analfabetos, a comunicacéo®’
ocorreu com facilidade incluindo aspectos sobre todo o processo de vivéncia com a
hanseniase. Portanto, no momento do diagndstico, os didlogos positivos Sdo espacos
favorecedores para aproximar o usuario, familia, comunidade e profissionais de saude.

Na atualidade, as lacunas que permeiam a hanseniase e o seu controle, assim como o
medo e 0 preconceito, 0 processo de comunicagdo dos profissionais de salde da EqSF na
atencdo a esses usuarios é relevante. A compreensao de Teixeira (2004) é que no campo da
saude a informacdo e comunicacgdo Sdo processos que se destacam sobre o aspecto critico e
estratégico. Portanto, “[...] podem intervir na avaliacdo que os usuarios fazem sobre a
qualidade dos cuidados de saude, a adaptacdo psicoldgica a doenga e 0os comportamentos de
adesdo medicamentosa e comportamental”. (TEIXEIRA, 2004, p. 616)

Acrescenta-se 0 entendimento de Junges e outros pesquisadores (2011), acerca da
comunicagdo na area da salde. Para estes, esta € uma abordagem relevante e que precisa ser
expandida para dar lugar a praticas de salde ampliadas tanto na perspectiva dos
profissionais quanto pelos usuarios. Para tanto, os espacos e didlogos precisam ser

bidirecionais para que cada um se comprometa a transformar seus saberes.

Um més internado. E os médicos 1a do Regional tudo preocupado comigo... que
eles n3o entendiam o meu problema... eles ndo entendiam.
(ENTREVISTADO, 1)

O médico que entende da minha doenga € 0 que estd acostumado a me atender.
Agora se eu chegar pra outro médico, ele ndo tem esse entendimento da doenca
[...]- ENTREVISTADO, 1)

Em alguns casos, a necessidade de hospitalizar-se devido a doenca emergiu como o
momento de afastar-se da sua UBS e apesar de terem sido bem atendidos e acolhidos,
entenderam que os meédicos ndo sabiam como trata-los, por desconhecerem suas condic¢des
de satde. O sentimento dos entrevistados é de que o profissional que ndo tenha experiéncia
em atender casos de hanseniase, e principalmente os mais especificos, ndo consegue
contemplar aquela necessidade. Essa experiéncia corrobora os estudos de Eidt (2004b) que
apontou como desafio para o controle da doenca a dificuldade dos profissionais de salde

para tratarem a hanseniase.

Fui no posto de salde, [...] passei pela clinica, mostrei para ela, ela passou uma

" Comunicagdo em satde diz respeito ao estudo e utilizacdo de estratégias de comunicacio para informar e para
influenciar as decisdes dos individuos e das comunidades no sentido de promoverem a sua salde. (TEIXEIRA,
2004)
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pomadinha [...] caso ndo desaparecesse, eu voltasse 1a. Ai pegou a tampinha da
caneta [...] perguntou se eu sentia dor, eu confirmei que sentia, [...] e aquela dor
queimava [...] enfim, passei dois anos percebendo essa manchinha. Ai fui na
dermatologista acompanhar minha filha numa consulta [...] ai mostrei para ela [...].
Ai ela olhou, falou Ah, ndo! [...] fez o teste. Ela falou! N&o isso aqui é hanseniase.
(ENTREVISTADA, 12)

A primeira vez, né! Tem mais de [...] oito ano. O, eu nio comia, ndo dormia e nem
escutava e nem enxergava. Ai fiquei um ano e trés meses de cama, sem descobri, né
[...] Ai quando eu fui pra esse hospital 14, ai descobriram. (ENTREVISTADA, 3)

Os entrevistados séo gratos ao apoio que receberam ao longo do tratamento, no
entanto, uma entrevistada apds estar com a mancha ha dois anos e insistentemente buscar a UBS
para investiga-la, expressa ndo ter sido realizado o diagndstico pela equipe multiprofissional.
Isso foi causa para retardar o diagnostico e leva-la a utilizar o servico médico particular o
que gerou inseguranga no usuario que persistiu paralelamente ao atendimento da UBS a
apoiar-se no servi¢co médico particular em que realizou o diagndstico.

Essa situacdo apontada pela entrevistada, além de retardar o diagndstico da doenca,
aponta que situacfes como essa sdo realidades enfrentadas pelo programa de hanseniase e
que dificultam o controle da doenca. Pois, conforme apontava Rotberg (1976), diferente de
outras doencas em que a populacdo procura espontaneamente 0s servicos publicos de saide
para tratarem, os doentes e comunicantes resistem em comparecer, ainda hoje a pouca
busca pelo atendimento é uma realidade no enfrentamento da doenca.

Porém, uma parte dos entrevistados reconhecem que a seguranca do médico em
realizar o diagnostico clinico é soberana em relagcdo a outros exames, e ainda se sentiram
contemplados com as orientacdes repassadas por ele sobre o tratamento, ao tempo em que,
para outros, algumas orientacdes foram realizadas somente pela empresa que trabalha,
como, por exemplo, cuidados com a pele. E houve ainda entrevistados que receberam alta,
mas depois de algum tempo retornaram a UBS, e o entendimento que ficou é que o

tratamento foi errado.

[...] eles ndo queriam passar para mim de novo os remédios ndo... a segunda dose.
Porque ele disse tinha que ligar para la para me escrever meu nome de novo, para
eles saber que eu ia voltar a tomar o remédio de novo era um bagulho répido 14 pra
mim pegar esse remédio de novo... Eu falei ‘Mas vocés vao deixar eu morrer? Sera
que vai ser possivel? Eu vou morrer? (ENTREVISTADO, 1)

Entendem que, por vezes, esses profissionais carecem de informagdes e
conhecimentos sobre a doenca, pois acabam por gerar inclusive entraves no diagndstico e no
tratamento. Para Eidt (2004b), com base nos estudos de Oliveira e Romanelli (1998),

observou-se que, por ser a hanseniase uma doenca que ndo requer tecnologia sofisticada para
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0 seu diagnostico, esta moléstia acaba ficando em segundo plano, dentro das instituicdes
responsaveis pela-formacdo de profissionais de saude.

Sé que ai 0 médico ndo quis me passar 0 remédio de novo. Eles me passaram a
Prednisona [...] ai que foi o erro deles. (ENTREVISTADO, 1)

Mas, conforme conceberam os entrevistados, a inseguranca do médico quanto a
conduta frente aos casos de hanseniase é ainda uma realidade vivenciada também na UBS.
Pode ser percebido quando, em alguns momentos, os entrevistados se sentiram inseguros
quanto a atuacdo de alguns profissionais médicos e enfermeiros no diagndstico e tratamento.
Um dos entrevistados disse que teve de ser muito persuasivo na UBS onde era tratado para
que cumprissem o esquema da PQT que Ihe fora determinado na referéncia municipal. A
humanizacdo do tratamento, € outra evidencia destacada por Eidt (2004b) refere-se a
importancia, do respeito ao ser humano, do apoio ao doente de hanseniase, e do
estabelecimento de dialogos entre o paciente e os profissionais de salde durante o

atendimento, em que suas expectativas com relacdo a essa atengédo sejam alcangadas.

Eu fiz o tratamento com ela sete meses, fui liberado, com a continuacéo do tempo,
ela voltou [...] voltou e voltou forte [...] voltou forte. Com uns seis anos. [...] Ai a
mulher me aconselhou pra mim procurar o posto daqui. Ai eu procurei um médico
particular (ENTREVISTADO, 5)

Esse sentimento do usuario de que o tratamento foi equivocado, e que se revelou
nesse momento como uma inseguranca da equipe em realizar o diagnostico, na verdade
reporta-se a uma inquietacdo trazida por Cruz (2015) quanto a PQT, em que ela considera
como uma “caixa preta”, e que foi disseminada pelo mundo. Essa posi¢do da autora quanto
a esse tratamento preconizado para a hanseniase é justificada por situacfes em que o
usuario, mesmo apos alta clinica, ndo se sentiu curado. Portanto, é chegado o0 momento de
“[...] refletir e desenhar um novo paradigma de cuidado, de tipo participativo, da
hanseniase”. (CRUZ, 2016, p. 3)

Teve uma médica ai, [...] mas ela olhou na minha cara e falou pra mim que essa
doenca ndo me afetava em nada [...] eu podia trabalhar normal. A senhora tem
certeza que isso aqui ndo afeta em nada? [...] ndo, mas eu sei que a senhora ndo pode
fazer, mas ndo pode olhar na cara de mim [... e dizer que isso aqui ndo me afeta em
nada! Ai eu fui me levantei, fui embora. Eu ndo ia discutir com um médico, né, ela
disse que era normal, ela é a médica e eu sou o paciente, entdo ela ta certa ué [...].
(ENTREVISTADO, 1)
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Essa abordagem desconstréi o pensamento da biomedicina que, para Tesser e Luz
(2002), acaba por comprometer seu potencial terapéutico ao manter um foco na padronizacéo
de acbes voltadas a doenca, e deixando de perceber uma evolucdo global do paciente.
Portanto, Acioli e Luz (2003) corroboram quanto a relevancia da valorizacdo dos aspectos
subjetivos das praticas, pois esses tem aproximado trabalhadores e usuarios e, assim,
construido espagos com novos saberes e préticas e que possam transformar-se em acgdes
voltadas a um cuidado integral.

Conforme Guedes, Nogueira e Camargo Junior (2006), a discussdo epistemoldgica da
biomedicina e de como se da sua producdo do conhecimento mostra-se relevante para a
otimizacgdo/transformacdo do paradigma biomédico, na medida em que se reconhece a
subjetividade como dimensao importante e presente na pratica médica. No entanto, ainda para
Guedes, Nogueira e Camargo Junior (2006), essa realidade s6 sera possivel quando a relacdo
entre o discurso médico e o das ciéncias naturais forem reconstruidos, concordando assim
com os estudos de Canguilhem (1990), ao afirmar que a clinica ndo é uma ciéncia.

O entendimento de Acioli e Luz (2003) é que nas construcdes que determinados
grupos populares fazem sobre suas préaticas cotidianas, acabam por revelar suas concepcdes e
valores proprios que, por sua vez, ligam-se aos contextos e redes sociais que estdo inseridos.
Portanto, para as autoras, a maneira com que 0s sujeitos buscam movimentar-se para resolver
seus problemas de salde, e enfrentd-los, de maneira nem sempre tdo faceis, leva a decisfes
ancoradas por outros contextos que envolvem o objeto salde/doenca, como os de ordem

socioecondmica, 0 acesso a bens culturais e de consumo.

Até agradeci muito a enfermeira por isso, porque elas tiveram o maior cuidado
comigo e eu estou bem. (ENTREVISTADO, 9)

Eu ndo tenho nada para reclamar sobre os profissionais, [...] sdo todos 6timos
entendeu, eu cheguei aqui mesmo [...] eu gosto dessa enfermeira ai de graca ai,
porque essa enfermeira, ave Maria, ela me atende assim que tem hora que eu nem
pareco que eu estou doente. (ENTREVISTADO, 1)

Que eu Ja vinha j4, eh, eu ja saia [...] eu ja sabia que naquela data, [...] ja ficava
marcado no cartdozinho. Ai quando eu chegava I4, [...] era rapidinho, ela ja sabia,
ela ja falava mais ou menos o horario “ vem tal hora aqui que ¢ a hora que eu
chego”. Al vocé vai chegando, eu ja te atendo. E era sempre assim.
(ENTREVISTADA, 12)
Emergiu ainda nas narrativas que o enfermeiro (a) € reconhecido pela EQSF como
um profissional de referéncia e apoio para o programa de hanseniase. O cuidado perpassa
pela condicao de cuidar e ser cuidado, Ayres (2009 apud KEBIAN; OLIVEIRA, 2015, p. 1)

destaca o cuidado como “[...] interacdo entre dois ou mais sujeitos visando o alivio de um
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sofrimento ou o alcance de um bem-estar, sempre mediado por saberes especificamente
voltados para essa finalidade”.

Para as autoras, o cuidado desenvolvido pelo profissional enfermeiro direciona-se
ndo so6 ao fazer da enfermagem, mas quanto a forma com que esse é realizado. Para que 0
esse possa desenvolver essas préaticas de cuidado, faz-se necessario além do conhecimento
técnico e cientifico, outras dimens@es e formas de comunicacdo que deem vida a essas

praticas.

Como eu passava s6 com enfermeira, né, que era quem me passava O
medicamento, me entregava 0 medicamento, entdo eu ficava com medo, né, por
causa daquelas reagdes que eu tinha, aquelas dores insuportaveis que eu tinha.
(ENTREVISTADO, 12)

Alguns entrevistados sdo contraditorios quando revelam que foram atendidos
satisfatoriamente durante o tratamento. Por exemplo, uma enfermeira entregou medicagéo
para um periodo longo, que seria recesso natalino das UBS, o que revela relacdo de
confianca e seguranca quanto a condicdo de poder usar corretamente a medicacao, fora da
unidade. Apesar dessa confianca demonstrada, disseram que se sentiram inseguros em

terem realizado o tratamento com enfermeiro (a).

[...] al quando foi um dia, eu falei ‘rapaz, esse negocio desse [...] vou Ia ver esse
[...] falar com essa moca se ja estou sdo, como é que é, que eu j& estou
trabalhando...estou trabalhando, ndo estou [...] sinto nada, ndo tenho mais coceira...’
Ela ndo estava mais, ja tinha outras [..] ai também larguei pra I&.
(ENTREVISTADO, 6)

O vinculo entre o usuario e a enfermeira foi uma dimensdo destacada pelos
entrevistados que permitiu-nos referenciar esse vinculo correlacionando-se ao acolhimento
realizado pelo enfermeiro como aspecto relevante para criar confianga ao atendimento e
sucesso do tratamento. Para os entrevistados, o profissional enfermeiro é uma referéncia.
Quando os mesmos comparecem na UBS para serem atendidos sua presenga promove
seguranca e acolhimento. As mudancas frequentes desse profissional na UBS causam uma

interrupcdo na relacdo de referéncia que foi construida entre usuario e enfermeiro.

Até agradeci muito a enfermeira por isso, porque elas tiveram o maior cuidado
comigo e eu estou bem. (ENTREVISTADO, 9)

Eu ndo tenho nada pra reclamar sobre os profissionais, [...] sdo tudo 6timo
entendeu [...] eu gosto dessa enfermeira ai de graca [...] ave Maria, ela me atende
assim que tem hora que eu nem pareco que eu td doente, foi a Unica também que
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teve coragem de me atender, pegar em mim, mexer. Porque a outra que eu tinha
nem em mim encostava [...]. (ENTREVISTADO, 1)

No entanto, referéncias opostas ocorreram, quando 0s entrevistados revelam
sentimento de resisténcia do enfermeiro (a) em tocéa-los. Neste instante, fica evidente para o0s
entrevistados o quédo importante é a presenca do enfermeiro no acompanhamento direto a esses
usudrios. A discussdo da pratica de cuidado salientada por Barros e Heckert (2010) perpassa
pela pratica de gestdo, e devem estar atreladas as suas multiplicidades. Para estas autoras, ao
buscar processos de formacdo potencializadores de autonomia e transformacdes das praticas
vigentes no SUS, os usuarios estardo na condi¢do efetiva desses movimentos alinharem-se
com os processos de trabalho nos servicos de salde, seus trabalhadores e usuarios,
considerando 0s seus territdrios como espacos reais, e concretos de vida e de suas
potencialidades. (BARROS; HECKERT, 2010, p. 37)

Umdia[...] eh [...] [...] chegou I4, que é a nossa assistente [...] chegou Ia. A ACS é
gente boa também. mil grau. Foi gracas a ela. Vocé sabe que tem |14 umas mulher pra
mexer com isso. Vocé vai |4, conversa com ela, ela vai te explicar [...] depois de
voce ir 14 vocé pode ir no posto que ndo tem esse negocio de [...]. Voltar a tomar o
remédio, vocé pode ir no posto, o seu remédio ta 14 liberado. (ENTREVISTADO, 1)

Elas até me avisavam para quando tivesse perto de terminar para mim ir la... para
avisar porqué [...] fazer o pedido, ai eu ia, falava, dona [...] ACS mesmo j& me
orientou sobre isso. (ENTREVISTADO, 3)

Outro profissional da EqSF destacado como importante foi o ACS e seu apoio no
diagnostico até o acompanhamento do tratamento. Referem-se a uma relacédo de confianca e
solidariedade para com os mesmos e suas familias. Essa realidade dos entrevistados,
relacionada a presenca do ACS no seu processo de adoecimento, exprime 0 que ressalta
Kebian e Oliveira (2015) que o ACS também utiliza no seu trabalho préticas de cuidado.

O vinculo entre o usuario e o médico foi uma dimensdo destacada pelos

entrevistados como positivo para o tratamento

Mas 6 rapd, vocé ndo corre atras ndo? Eu falei, mas Ela ainda me deu bronca ainda!
‘Vocé ta vendo?’, eu falei, * mais, Dra. [...], mais do que eu corri atras? Eu corri
atras! Eles que ndo queria liberar porque eles ndo entendia do meu problema’.
(ENTREVISTADO, 1)

Ai quando foi um dia, que eu tava desanimado mesmo, chegou essa abencoada ai,
que comecou a atender 1a no Pequi. (ENTREVISTADO, 1)

Esse vinculo significou apoio e seguranca, e para 0S que se empenharam em

conhecer mais sobre a doenga, significou referéncia para aprender “tudo” o que foi dito
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pelo médico. Razdo pela qual um entrevistado ndo concorda com a acéo de profissionais
médicos que agem como se 0 usuario tivesse apenas que ouvir e ndo pudesse estabelecer
diadlogo. Essa dificuldade de interacdo é um aspecto ressaltado por Eidt (2004b), quanto a
dificuldade que o médico tem nesse momento em lidar com o poder de partilhar seu saber e

levar em conta as falas do paciente durante o atendimento.

E ai que entra de novo essa médica que eu falo que essa médica, ela é abencoada por
Deus. E principalmente a Deus e dra. Rosa Porque se ndo fosse dra. Rosa, eu acho
que uma hora dessa eu estava ai numa cama ai todo duro, entrevado ou entdo eu
estava até morto. (ENTREVISTADO, 1)

As duas assim que soube me tratar bem que... eu boto elas 1a em cima porque foi
elas mesmo que [...] eu s6 td aqui mesmo, agradeco a Deus primeiramente e a elas.
(ENTREVISTADO, 1)

Agradecem em especial a sua recuperacdo a Deus, mas também a alguns
profissionais médicos que se empenharam em conhecer sua condicdo de saude e persistir
em melhoré-los a cada dia. As pesquisas de Acioli e Luz (2003) retratam a existéncia de
préticas voltadas a salde e ao processo de adoecimento que envolvem tanto a logica da
medicina como também outras que tém a raiz na cultura popular em que se inserem. Nesse
momento as autoras ressaltam que é preciso movimentos de saberes-fazeres e ndo apenas
saberes, para identificar de que maneira a populacdo caminha, pois pode ndo ser da mesma
forma que a Idgica biomédica conhece e entende que alcanca a populagao.

E finalmente, nas narrativas dos entrevistados emergiu que na recepcao, funcionarios
da UBS, ndo preservaram o sigilo do seu diagndstico, que os expuseram quando revelaram
de forma clara quanto a presenca de um usuario na unidade para ser atendido no programa

de hanseniase.

Atendente de recepgaol...] vocé tem, né ‘Ah, vocé ta tratando de hanseniase?’ Fala
alto, todo mundo escuta! E vocé sente ali o impacto das pessoas [...]. Entendeu? E
é isso af [...]. (ENTREVISTADO, 5)

E diante do que tal experiéncia significou, foram os préprios entrevistados que por
sentirem-se discriminados sugeriam que isso fosse revisto parra que outras pessoas ndo
passem pela mesma situacéo.

Essa situagéo de discriminacéo conforme destacada pela ONU (NACOES UNIDAS,
2009) e pelo MS (BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude, 2008a) como causa de
sofrimento a dezenas de milhdes de pessoas e de violagcdo dos direitos humanos. No

entanto, quando essa situacao é desvelada pelo préprio usuério e na propria UBS em que o
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usuario realiza o tratamento € um alerta para perceber que, por vezes, buscam-se solugdes
dificeis de serem alcangadas para que o programa de hanseniase em uma determinada area
atinja suas metas e os problemas sejam melhor e mais rapidamente identificados.

Por fim, ressalta-se que a Portaria n°® 1.820, de 2009 (BRASIL. Ministério da Saude,
2009), dispde sobre os direitos e deveres dos usuarios do SUS, e no art. 5°, inciso 2 — “o
sigilo e a confidencialidade de todas as informagdes pessoais, mesmo apds a morte, salvo
nos casos de risco a saude publica”. Essa disposi¢ao faculta ao usudrio ndo ser
discriminado, de maneira alguma na UBS em que realiza tratamento, ainda mais se tratando

de hanseniase que a mencao da palavra desencadeia estigma e discriminacao.
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CONSIDERACOES FINAIS

Finalizada a pesquisa, passa-se agora a tratar das consideracfes finais. Para tanto
retoma-se aos objetivos propostos, que foram: Objetivo geral: Analisar os saberes dos
usuarios com diagndstico de hanseniase assistidos na Atencdo Priméaria de Saude (APS) e
Objetivos especificos: Caracterizar o perfil dos usuarios com diagndstico de hanseniase
assistidos na APS; Descrever os saberes dos usuarios com diagnostico de hanseniase sobre o
adoecimento e tratamento na APS e; Discutir os saberes dos usuarios com diagndstico de
hanseniase relacionados aos protocolos ministeriais.

Como ja designamos, este trabalho emergiu das inquietagdes como enfermeira de
assisténcia junto ao Programa Estadual de Hanseniase no municipio de Eunapolis, ainda no
inicio de carreira profissional, frente aos desafios existentes para o controle da hanseniase,
doenca antiga e com diagnostico simplificado, tratamento definido com medicacdo garantida
gratuitamente - como direito do usuério, atendimento descentralizado na APS; mas que se
mantém como problema de salde publica no nosso pais. Portanto, pretendeu-se que, ao
analisar as experiéncias e saberes dos usuarios com diagndéstico de hanseniase pudessem vir a
tona sinalizacdes que contribuissem para acabar com o siléncio existente em torno da doenca
e do tratamento e de maneira mais especifica, conhecer uma realidade concreta a partir do
municipio, que a época, enquanto enfermeira do programa de hanseniase, ja era endémico
para a doenca e continua na atualidade.

A predominancia do sexo masculino dentre os participantes da pesquisa 78,58 %, além
de acompanhar uma tendéncia da doenca, nos aponta a dificuldade que os homens tém em
cuidar da saude. Nesse sentido, hd uma constatacdo voltada a questdo de género, a qual ndo
foi objeto de estudo desse trabalho, mas que indica a necessidade de intervengdo na saude
destes. Essa constatacdo foi claramente evidenciada por participantes do sexo masculino, que
afirmaram jamais precisar de ir ao médico. Apesar dessa declaracao ter surgido na faixa entre
31 - 40 anos, percebe-se a necessidade de iniciar em faixas etarias menores a cultura do
autocuidado para que se iniciem agdes no nivel primério a salde e que a presenca de uma
mancha na pele ou uma regido com perda de sensibilidade, os despertem a buscar a Unidade
Basica de Saude (UBS).

A iniciativa de buscar os servicos de saude quando realizaram o diagnostico da
hanseniase os ajudaram a reconhecer como funciona os servi¢cos a salde do seu bairro e

também a participarem do cuidado para com a atenc¢do a saude da familia. Revelou-se também
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nas declaragdes dos que viviam sozinhos, o quéo é dificil enfrentar a doenca e o tratamento
sem o apoio da familia.

A escolaridade foi uma variavel que nos trouxe experiéncias diversas relacionadas a
doenca, ao tratamento e a cura. O maior percentual quanto a esse aspecto foi no grupo dos
analfabetos, 35, 71%. A auséncia da educacdo formal em alguns momentos foi fator
dificultador para estabelecer o didlogo, mesmo tendo buscado ao méximo uma aproximagao
com a linguagem coloquial conforme essa se apresentava. Nesse contexto, ndo conseguiam
expressar como se iniciaram 0s primeiros sinais e sintomas nem como foi 0 seu acesso aos
Sservigos uma vez que nessa situacdo dependeram de um familiar para buscarem os servicos
medicos.

N&o conseguiram expressar como acontecia a rotina do tratamento, apenas sabiam que
precisavam ir & UBS mensalmente para buscar a cartela do remédio “branco” e vermelho; e
qguando na presenca de comorbidades referiam-se aos “outros remédios”. Também nao
tinham clareza da rotina diaria desses comprimidos ou os efeitos causados por algum desses.
Nesse contexto, o efeito indesejado de alguma medicacdo € atribuido a cor escolhida, entre 0s
remédios para hanseniase ou 0s outros. Foram tais situacfes que levaram ao entendimento que
0 problema de salde era a hipertensao, ou o diabete, por exemplo, e isso 0s levou a escolha de
abandonar a Poliquimioterapia (PQT).

Tal situacdo revela que os usuarios saem das UBS sem saberem usar corretamente a
PQT. Por vezes essa orientacdo foi realizada pela familia. Por outro lado, na 6tica da equipe
de salde que atende ao programa de hanseniase, essa € uma questdo que foi devidamente
cumprida. Situacfes como essa revelam que as relagfes entre usuarios e equipe ndo estdo
fortalecidas ou que o nivel de dialogo ndo esta conseguindo ser fluente, pois, por vezes, 0s
entrevistados revelaram que ndo sabiam porque deveriam se preocupar em realizar
corretamente o tratamento.

Mas, o contrario também foi vivenciado. Entrevistados igualmente analfabetos, mas
que conseguiram estabelecer didlogos claros e positivos com relacdo ao processo de
adoecimento, diagnostico, tratamento e alta, souberam em muitas situagdes situar-se com
relagdo ao tratamento e a buscar pelos seus direitos, quando perceberam que 0s servicos de
salde ndo os atendia com a qualidade esperada, desde o funcionario da recepcdo até os
profissionais de satde. Também tinham clareza ao descrever a linha divisoria na sua vida
antes e depois da hanseniase, que mesmo tendo recebido alta entendiam que jamais tiveram a
mesma disposicao fisica. Nesse aspecto relacionado a ocupagdo o maior percentual foi para os

que sdo pedreiros 35,71%. Destes, para 0s que conseguem trabalhar, o fazem, no entanto,
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precisam se esforcar para continuar. Mas, destaca-se que essa inseguranca foi revelada
também entre os que desenvolvem atividades manuais, como cabelereiro, artesdo ou como
donas de casa.

Quanto a caracterizacdo da classificacdo operacional, pode-se verificar um resultado
representativo da forma multibacilar, 78,58%. S&o dados preocupantes, pois além de estarmos
num municipio com coeficiente médio de deteccdo, também acompanha uma realidade que
acontece no estado da Bahia. Essa situacdo concreta, associada a declaracdo de cinco
entrevistados em tratamento, de ja terem tratamento anterior com a PQT, aponta a
permanéncia de alta carga da doenca. E um cenério que cabe andlise para identificar o
caminho trilhado por cada um, e que pode ser igualmente percebido em outras areas do
municipio.

O tipo de entrada com maior frequéncia em demanda espontanea, € um aspecto que
deve ser analisado cuidadosamente, uma vez que temos um numero tdo elevado de casos
multibacilar da doenca. Nesses casos, 0s contatos devem ser ainda mais investigados e
acompanhados para atentarem ao diagndstico precoce. Uma vez devidamente envolvidos
poderdo estar vigilantes em familia e, uma vez despertada essa necessidade, pode fortalecer
um conhecimento maior sobre a doenca e serem atores a colaborar na aproximacdo das
pessoas da possibilidade real de conviver proximo com alguém que tenha a doenca, mas que
ainda desconhece.

As variaveis de classificacdo operacional associadas ao tipo de entrada sdo
sinalizadores especificos que merecem ser analisados pontualmente quanto as acdes do
Programa Municipal de Controle da Hanseniase relacionadas ao controle da doenca e
vigilancia. Isso porque, 0 numero de participantes com limitacdes fisicas e incapacidades é
expressiva.

Quanto ao sentido que imprimiram a suas experiéncias e, por conseguinte, na
construcdo de saberes sobre 0 seu processo de adoecimento na APS identificamos: o
desconhecimento da doenca até o momento do diagndstico foi uma experiéncia concreta
vivenciada pelos entrevistados. Para os que lembravam vagamente do termo hanseniase
correlacionavam-no a uma doenga que causa dor, mutilagdo e isolamento, que deve ser
mantida em segredo para evitar que as pessoas saibam, evitando, assim a aproximacéao.
Portanto, esse desconhecimento implicou no retardamento do diagnostico.

O sentimento de pensamento positivo para ndo permitir que a hanseniase afaste das
suas atividades laborais foi uma fala pontual, mais de um entrevistado, que é pedreiro, que

teve sequela em uma mao, mas nao desiste. Esse posicionamento retrata que o programa deve,
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a partir de situacdes locais, promover espagos em que se construa fortalecimento psicol6gico
desses usudrios, ainda que alguns neguem-se a participar de qualquer momento com outros
usuarios, pois nao querem ter revelado o seu diagndstico a mais ninguém, que ndo sejam 0s
profissionais ligados diretamente ao seu atendimento.

A integracdo com outros usudrios que vivenciam experiéncias semelhantes foi
apontada como positivo e importante, e 0s que ndo conseguiram vivenciar essa experiéncia
lamentaram. Em espacos como esses, 0S proprios entrevistados identificaram que esse
contato funciona como uma rede, e que podem ser atores para mostrar que a doenca tem
diagnostico, tratamento e cura.

Fortalecer incialmente esse vinculo com os usuarios, pode trazer para préximo dessas
pessoas que sejam significativas e que os ajudem a ultrapassar o periodo de tratamento, que se
mostrou como uma experiéncia dificil para os que usam a PQT h& mais de um ano. Esses
espacos podem ser ainda mais significativos, uma vez que o0s entrevistados conceberam que o
entendimento concreto do que representa conviver com a hanseniase s6 é possivel ser
dimensionado pelos usuarios ou pela sua familia. Sdo saberes que emergem tdo fortes e
significativamente que ultrapassam ao entendimento cientifico sobre a doenca, ao entenderem
que € uma doenca de facil diagnostico, tratamento medicamentoso definido e que ao final do
tempo previsto receberé a alta.

Visita-los em suas casas, presenciar os impactos sociais, psicolégicos e financeiros que
surgiram em virtude do enfrentamento da doenca foi essencial para poder entendé-los. Os que
tentaram apoio na Previdéncia Social para obterem recursos financeiros, por ndo aguentarem
trabalhar, sentiram-se desamparados uma vez que ndo escolheram ter a hanseniase e
acreditavam que o Estado deveria preocupar-se com eles. Portanto, apesar do Programa de
Controle da Hanseniase ter sido descentralizado para os municipios algumas a¢des carecem
de melhor interligacdo com os niveis estaduais e federais que envolvam n&o apenas 6rgaos da
salde, mas também os sociais visando apoiar esses usuarios e suas familias.

O surgimento dessa realidade, reportam-me ao momento da testagem prévia do
instrumento de coleta, em que uma entrevistada relatou que é usuaria regular junto ao
programa de hanseniase, mas que ao chegar em casa ndo faz uso da PQT e que naquele
momento a pesquisadora era a unica pessoa que passaria a saber da sua atitude, que foi assim
decidido devido ao mal-estar que sentia apos o uso da medicacdo. Portanto, essa situacdo vai
de encontro ao que os entrevistados afirmam que é um tratamento complexo para deixar

livremente na decisdo das pessoas em levarem a PQT para casa, € de 0 usarem ou néo.
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Atrela-se ainda o surgimento de crencas relacionadas a doenga e ao tratamento que
precisam ser desmistificadas para ndo interferir no diagndstico nem t&o pouco no tratamento.
Nesse sentido, quando pretendem usar alguma bebida alcodlica, suspendem a medicacéo e por
vezes interrompem o tratamento por longo tempo, imaginando que um unico dia de
interrupcdo é indicativo de desconsiderar todo o tratamento anterior. Da mesma forma, a
melhora aparente apresentada ap0s 0s seis primeiros meses de tratamento também foi
apontada como causa de interrupcdo, que para alguns levou a abandonar o tratamento.

Situacdes como essas foi a causa de estarem repetindo a PQT e até mesmo de
sentirem-se culpados por ndo alcangarem a cura e ainda das incapacidades e sequelas. Mas a
dificil relacdo entre a PQT e a cura para parte dos entrevistados também emergiu de modo
significante. Conforme estes, seguiram regularmente o esquema de PQT instituido e ainda
assim ndo se sentiam curados ao final. Neste caso, enquanto o profissional médico pretende
encaminha-lo para um grande centro para investigacdo, para o usuario ndao ha duvida que,
basta retornar a PQT, pois 0s sinais e sintomas que retornaram sao semelhantes aos iniciais.

S&o por situacdes como essas que ao término do esquema da PQT afirmam nédo se
sentirem curados, pois pela experiéncia e saberes construidos, sdo capazes de sentirem a
doenga no organismo. No momento em que ndo se sentem curados ap6s o uso da PQT
questionam-se, inicialmente se o diagndstico foi correto e ainda, se a hanseniase tem cura ou é
sinbnimo de doenca incurdvel e de morte. Experiéncia vivenciada e revelada que pode
comprometer o acesso ao diagndstico precoce, a confianca no diagnostico clinico assim como,
na efetividade da PQT para todos os casos de hanseniase

A convivéncia com os entrevistados levou-me a evidenciar que o0s seus saberes foram
construidos de sua convivéncia com a doenca, dos sentidos que foram atribuidos as suas
experiéncias, sua cultura, aos servicos, outros usuarios e comunidade. Os saberes podem
emergir de momentos e lugares inesperados, contudo, para saber que o meu saber, que é
vivenciado, é importante, mas ndo foi construido somente por mim e sim a partir da
convivéncia com 0 outro e em espacos coletivos, enquanto saberes observados, € necessario
gue estejamos abertos para que isso possa ser percebido. Todavia, € certo que o0 outro possui
saberes e podemos aprender com ele coisas que nos interessem e nos despertem e
transformem a nossa pratica profissional.

Entenda-se por saberes vivenciados os que surgiram a partir da experiéncia pessoal
com a doenga e da inter-relacdo com a familia e a comunidade. Ja os saberes observados sdo
aqueles que surgem na relacdo dialégica com outros usurios e seus familiares. Isso implica

que, em algum momento, quando sou emissor de informacGes, o saber é vivenciado; a partir
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do momento em que sou receptor de informagdes, o saber é observado. E certo que os
usuarios possuem saberes diversos, mas podem aprender o saber construido pelo outro, a
partir do que lhes interessa e 0s desperte para conhecer mais sobre a doenga e sua cura.

Ao finalizar a presente tese, considera-se que esta seja uma contribuicdo que promova
reflexdo e discussdo acerca de como vem sendo estabelecidas as ag¢fes e préaticas de saude,
espirituais e psicologicas e o apoio social pelo Programa Municipal de Controle da
Hanseniase no municipio de Eunapolis no sentido de contemplar as experiéncias e 0s saberes
desses usuarios visando reduzir a carga da doenca e o seu controle. Ao mesmo tempo, se
reconhece a existéncia de limitagdes da pesquisa, como a dificuldade que alguns entrevistados
tiveram em reviver experiéncias dificeis causadas pela hanseniase e que preferiam néo
lembrar, assim como o numero reduzido de participantes.

Portanto, pretendemos que ap6s o aprofundamento da natureza dessa pesquisa, assim
como a apresentacdo que pretendemos realizar para a Atencdo Basica do municipio - UBS
onde foi realizada a coleta de dados e para 0s usuarios participantes da pesquisa, possamos
contribuir com os servi¢os de saude na atencdo aos usuarios com hanseniase. Nesse sentido,
destaca-se a continuidade desta pesquisa ja em andamento, atraves do novo projeto do tipo
revisao integrativa da literatura (RIL) que trata do abandono do tratamento no sistema de
salde publica pelo usuério com diagndstico de hanseniase. Essa abordagem emergiu por ter
sido esse, tema representativo junto a experiéncia e saberes dos participantes dessa tese.

Como recomendacdo, indicamos capacitacdes regulares quanto a aten¢do ao programa
de hanseniase direcionadas aos profissionais das, incluindo pessoal administrativo e apoio
considerando o que apontou 0s entrevistados quanto a substituicdo frequente de funcionarios
das Equipes de Salde da Familia (EqSF) assim como a dificuldade de serem realizados
diagnostico e tratamento. Para tanto, entendemos que sejam relevantes atividades que
identifiguem na comunidade e nos contatos dos usuarios, pessoas com hanseniase e dessa
forma possa ser realizado o diagnostico precoce, para reduzir os casos multibacilar da doenca.
Por outro lado, a partir de realidades locais e concretas que ndo apenas o tratamento possa ser

iniciado imediatamente, mas também que possa ser acompanhado.



133

REFERENCIAS

ACIOLLI, S. A pratica educativa como expressao do cuidado em Salde Pablica. Rev. Bras.
Enferm., Brasilia, DF, v. 61, p. 117-121, 2008. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/reben/v61n1/19.pdf. Acesso em: 23 set. 2016

ACIOLLI, S. et al. Préticas de cuidado: o papel do enfermeiro na atencéo basica. Rev. enferm.
UERJ, Rio de Janeiro, v. 22, n. 5, p. 637-42, 2014.

ACIOLL, S. et al. Scientific and popular knowledge in family health strategies from a
hermeneutic-dialectic perspective. Online braz. j. nurs., Niter6i, RJ, v. 15, n. 4, p. 644-654,
dez. 2016. Disponivel em: http://www.objnursing.uff.br/index.php/nursing/article/view/5465.
Acesso em: 3 set. 2017.

ACIOLI, S.; LUZ, M. T. Sentidos e valores de praticas populares voltadas para a saude, a
doenca e o cuidado. Rev. enferm. UERJ, Rio de Janeiro, v. 11, n. 2, p. 153-158, 2003.

ANDRADE, G. R. B. de; VAITSMAN, J. Apoio social e redes: conectando solidariedade e
salde. Ciénc. & saude Colet., Rio de Janeiro, v. 7, n. 4, p. 925-934, 2002.

ANDRADE, V. Implementacdo da PQT/OMS no Brasil. Hansen. int., S&o Paulo, v. 31, n. 1,
p. 23-31, 2006.

ANDRADE, V. L. G. de. A urbanizacdo do tratamento da hanseniase. Hansen. int., Sdo
Paulo, v. 20, n. 2, p. 51-59, 1995.

ARANTES, C. K. et al. Avaliacdo dos servicos de satude em relacdo ao diagnostico precoce
da hanseniase. Epidemiol. serv. saude, Brasilia, DF, v. 19, n. 2, p. 155-164, 2010. Acesso
em: 26 fev. 2019.

ARAUJO, N. M. de et al. Acesso dos doentes de hanseniase na aten¢do primaria a saude:
potencialidades, fragilidades e desafios. Hansen. int., S&o Paulo, v. 41, n. 1/2, p. 72-83, 2016.
Disponivel em: http://www.ilsl.br/revista/detalhe_artigo.php?id=12781.Acesso em: 7 fev.
2019.

ASENSI, F. D. Direito e usuarios em saude: trés representaces sobre a relagdo entre a forma
e aalma. In: PINHEIRO, R.; LOPES, T. C. (org.). Etica, técnica e formacao: as razdes do
cuidado como direito a satde. Rio de Janeiro: CEPESQ/UERJ, 2010. p. 1-10.

ASSIS, M. M. A.; JESUS, W. L. A. de. Acesso aos servicos de salde: abordagens, conceitos,
politicas e modelo de analise. Ciénc. & Saude Colet., Rio de Janeiro, v. 17, n. 11, p. 2865-
2875, 2012. Disponivel em: http://www.scielo.br/pdf/csc/v17n11/v17n11a02.pdf. Acesso em:
22 nov. 2018.

ASSOCIACAO BRASILEIRA DE SAUDE COLETIVA. Contribui¢io para uma agenda
politica estratégica para a Atencao Primaria a Saude no SUS. Saude debate, Rio de Janeiro,
v. 42, n. esp. 1, p. 406-430, set. 2018. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/sdeb/v42nspel/0103-1104-sdeb-42-spe01-0406.pdf. Acesso em: 11
fev. 2019.


http://www.objnursing.uff.br/index.php/nursing/article/view/5465

134

AZEVEDO NETO, F. P. B. Desenvolvimento de tecnologia de gestdo para ambientes
hospitalares: o caso do Instituto Fernandes Figueira — Fiocruz. 2004. Dissertagéo (Mestrado)
— Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca, Rio de Janeiro, 2004.

BAKIRTZIEF, Z. Identificando barreiras para aderéncia ao tratamento de hanseniase. Cad.
saude publica, Rio de Janeiro, v. 12, n. 4, p. 497-505, out./dez. 1996.

BARDIN, L. Analise de contetido. Tradugdo de Luis Antero Reto e Augusto Pinheiro. Ed.
rev. ampl. S&o Paulo: Edicdes 70, 2016.

BARDIN, L. Analise de contetdo. Tradugdo de Luis Antero Reto e Augusto Pinheiro.
Lisboa: EdicGes 70, 1979.

BARROQOS, M. B. de; HECKERT, A. L. C. Sofrimento e adoecimento nos processos de
trabalho e formac&o: entre paralisias e criagdes. In: PINHEIRO, R.; Lopes, T. C. (org.). Etica,
técnica e formacao: as raz6es do cuidado como direito a saude. Rio de Janeiro: CEPESC:
IMS/UERJ: ABRASCO, 2010. p. 24-34.

BATISTA, T. V. G.; VIEIRA, C. S. de C. A.; PAULA, M. A. B. de. A imagem corporal nas
acOes educativas em autocuidado para pessoas gque tiveram hanseniase. Physis, Rio de
Janeiro, v. 24, p. 89-104, 2014. Acesso em: 27 nov. 2015

BITTENCOURT, L. P. et al. Estigma: percep¢des sociais reveladas por pessoas acometidas
por hanseniase. Rev. enferm. UERJ, Rio de Janeiro, v. 18, n. 2, p. 185-190, 2010.

BOLETIM EPIDEMIOLOGICO DE HANSENIASE EM MENORES DE 15 ANOS,
Salvador, n. 2, p. 1-5, 2018. Disponivel em: http://www.saude.ba.gov.br/wp-
content/uploads/2017/11/boletimEpidemiogicoHanseniaseAgo2018_n%C2%BA02.pdf.
Acesso em: 22 dez. 2018.

BORGES, W. M. de et al. O papel do enfermeiro no tratamento basico da hanseniase: uma
revisdo integrativa. Rev. Saude, Guarulhos, SP, v. 11, n. 1 esp., p. 18, 2017.

BRASIL. Lei n°6.259, de 1975, de 30 de outubro de 1975. Dispde sobre a organizacdo das
acOes de Vigilancia Epidemioldgica, sobre o Programa Nacional de Imunizacdes, estabelece
normas relativas a notificacdo compulséria de doencas, e da outras providéncias. Disponivel
em: 3 fev. 20109.

BRASIL. Lei 8.080, de 19 setembro de 1990. Dispde sobre as condigdes para a promocao,
protecdo e recuperagdo da salde, a organizacao e o funcionamento dos servigos
correspondentes e da outras providéncias. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L8080.htm. Acesso em: 8 jan. 2016.

BRASIL. Lei 8.142, de 28 dezembro de 1990. Dispde sobre a participagdo da comunidade na
gestdo do Sistema Unico de Saude (SUS) e sobre as transferéncias intergovernamentais de
recursos financeiros na area da satde e da outras providéncias. Disponivel em: Acesso em: 8
jan. 2016.

BRASIL. Lei n®9.010, de 29 de marco de 1995. Dispde sobre a terminologia oficial relativa
a hanseniase e da outras providéncias. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L9010.htm. Acesso em: 20 jan. 2019.



135

BRASIL. Lei n°® 11.520, de 18 de setembro de 2007. DispBe sobre a concessao de pensao
especial as pessoas atingidas pela hanseniase que foram submetidas a isolamento e internacéo
compulsorios. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2007-
2010/2007/1ei/111520.htm. Acesso em: 20 ago. 2018.

BRASIL. Ministério da Saude. Sistema Unico de Satide (SUS): estrutura, principios e como funciona.
[1990]. Disponivel em: http://portalms.saude.gov.br/sistema-unico-de-saude. Acesso em: 1°
nov. 2018.

BRASIL. Ministério da Saude. Portaria 149, de 3 de fevereiro de 2016. Aprova as
Diretrizes para Vigilancia, Atencdo e Eliminacdo da Hanseniase como Problema de Saude
Publica, com a finalidade de orientar os gestores e os profissionais dos servigos de salde.
Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2016/prt0149 04 02_2016.html. Acesso em: 31
maio 2016.

BRASIL. Ministério da Saude. Portaria n. 1 820, de 13 de agosto de 2009. Dispde sobre 0s
direitos e deveres dos usudarios da saude. Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2009/prt1820_13 08 2009.html. Acesso em: 31
maio 2016.

BRASIL. Ministério da Satde. Secretaria Executiva. Sistema Unico de Sautde (SUS):
principios e conquistas. Brasilia, DF: Ministério da Saude, 2000. Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/sus_principios.pdf. Acesso em: 5 set. 2018.

BRASIL. Secretaria Nacional de Articulacdo Social. Marco de referéncia da educacao
popular para as politicas publicas. Brasilia, DF: Ministério da Saude, 2014a.
http://conae2014.mec.gov.br/images/pdf/MarcodeReferencia.pdf. Acesso em: 12 out. 2016.

BRASIL. Secretaria de Politicas de Saude. As cartas da promocao da saude. Brasilia, DF:
Ministério da Saude, 2002a. (Textos basicos em salde). Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/cartas_promocao.pdf. Acesso em: 9 out. 2016.

BRASIL. Secretaria de Politicas de Saude. Guia para implantar/implementar as atividades
de controle da hanseniase nos planos estaduais e municipais de satde. Brasilia, DF:
Ministério da Saude, 1999. Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/municard.pdf. Acesso em: 24 jul. 2016.

BRASIL. Secretaria de Politicas de Saude. Guia para o controle da hanseniase. Brasilia,
DF: Ministerio da Saude, 2002b. Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/guia_de hanseniase.pdf. Acesso em: 17 fev. 2015.

BRASIL. Secretaria de Politicas de Saude. Plano Nacional de mobilizagéo e intensificagdo
das acOes para a eliminacdo da hanseniase e controle da tuberculose. Brasilia, DF:
Ministério da Saude, 2001. (Serie C. Projetos, Programas e Relatorios; n. 65). Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/hanseniase.pdf. Acesso em: 27 fev. 2019.



136

BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude. Diretrizes para vigilancia, atencéo e
eliminacéo da hanseniase como problema de satde publica: manual técnico-operacional.
Brasilia, DF: Ministério da Saude, 2016a. Disponivel em:
http://www.saude.pr.gov.br/arquivos/File/Manual_de_Diretrizes_Eliminacao_Hanseniase.pdf.
Acesso em: 31 maio 2016.

BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude. Guia de vigilancia em saude. Brasilia, DF:
Ministério da Saude, 2016b. Disponivel em:
http://portalsaude.saude.gov.br/images/pdf/2014/novembro/27/guia-vigilancia-saude-linkado-
27-11-14.pdf. Acesso em: 2 nov. 2016.

BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Salde. Guia prético sobre a hanseniase. Brasilia, DF:
Ministério da Saude, 2017. Disponivel
em:http://portalarquivos2.saude.gov.br/images/pdf/2017/novembro/22/Guia-Pratico-de-
Hanseniase-WEB.pdf. Acesso em: 10 nov. 2016.

BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Salde. Hanseniase e direitos humanos: direitos e
deveres dos usudrios do SUS. Brasilia, DF: Ministério da Saude, 2008a. (Série F.
Comunicacdo e Educacdo em Saude). Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/08 0317 M.pdf. Acesso em: 5 jul. 2018.

BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Salude. Plano integrado de ac¢des estratégicas de
eliminacdo da hanseniase, filariose, esquistossomose e oncocercose como problema de
saude publica, tracoma como causa de cegueira e controle das geohelmintiases: plano de
acao 2011-2015. Brasilia, DF: Ministério da Saude, 2012. Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/plano_integrado_acoes_estrategicas_2011 2015.p
df. Acesso em: 23 nov. 2015.

BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude. Plano nacional de eliminacéo da hanseniase
em nivel municipal 2006-2010. Brasilia, DF: Ministério da Satde, 2006a. Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/hanseniase_plano.pdf. Acesso em: 1° nov. 2018.

BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Sadde. Saude Brasil 2006: uma analise da
desigualdade em saude. Brasilia, DF: Ministério da Satde, 2006b. Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/10001021537.pdf. Acesso em: 5 set. 2017.

BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude. Saude Brasil 2010: uma analise da situacao de
salde e de evidéncias selecionadas de impacto de acOes de vigilancia em saude. Brasilia, DF:
Ministério da Saude, 2011. Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/saude_brasil 2010.pdf. Acesso em: 4 jul. 2017.

BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude. Vigilancia em saude: situagdo epidemioldgica
da hanseniase no Brasil: 2008. Brasilia, DF: Ministério da Satde, 2008b. Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/vigilancia_saude_situacao_hanseniase.pdf. Acesso
em: 16 fev. 2015.

CAMPOS, G. W. S. et al. Reforma politica e sanitaria: a sustentabilidade do SUS em
questdo? Ciénc. & Saude Colet., Rio de Janeiro, v. 12, n. 2, p. 301-306, mar./abr. 2007.

CANGUILHEM, G. O normal e o patoldgico. Rio de Janeiro: Forense Universitaria, 1990.



137

CARACTERIZACAO da situacio epidemioldgica da hanseniase e diferencas por sexo,
Brasil, 2012-2016. Bol. epidemiol., Brasilia, DF, v. 49, n. 4, p. 2-10, nov. 2018. Disponivel
em: http://portalarquivos2.saude.gov.br/images/pdf/2018/janeiro/31/2018-004-Hanseniase-
publicacao.pdf. Acesso em: 13 abr. 2018.

CARVALHO, A. I.; BUSS, P. M. Determinantes sociais na saude, na doenca e na
intervencdo. In: GIOVANELLA, L. et al. Politicas e sistemas de saude no Brasil. Rio de
Janeiro: Fiocruz, 2008. p. 141-166.

CECILIO, L. C. de O. As necessidades de salide como conceito estruturante na luta pela
integralidade e equidade na atencdo em salde. In: PINHEIRO, R.; MATTOS, R. A. de. Os
sentidos da integralidade na atenc¢do e no cuidado a saude. Rio de Janeiro: IMS
ABRASCO, 2001. v. 1, p. 113-126.

CETOLIN, S. F. et al. Hanseniase e cidadania na politica de saude brasileira. Soc. Debate,
Pelotas, RS, v. 16, n. 2, p. 135-162, 2012.

CHICHAVA, O. A. et al. Reasons for interrupting multidrug therapy against leprosy: the
patients' point of view. Leprosy review, London, v. 82, n. 1, p. 78-80, 2011.

CONSELHO NACIONAL DE SAUDE (BRASIL). Resolugdo n° 466, de 12 de dezembro de
2012. Aprova as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres
humanos. Diario Oficial da Uni&o, Brasilia, DF, n. 12, 13 jun. 2013. Secdo 1, p. 59.

CONSELHO NACIONAL DE SECRETARIOS DE SAUDE (BRASIL). As conferéncias
nacionais de saude: evolucao e perspectivas. Brasilia, DF: CONASS, 2009. Disponivel em:
http://www.conass.org.br/conassdocumenta/cd_18.pdf. Acesso em: 17/08/2018.

CONSELHO NACIONAL DE SECRETARIOS DE SAUDE (BRASIL). Vigilancia em
saude. Brasilia, DF: CONASS, 2011. (Para entender a gestdo do SUS 2011, 5, I, parte 1)

COSTA, M. da S. et al. Politicas para hanseniase: a evolucdo da gestdo em saude: REDCPS..
Revista Enfermagem Digital Cuidado e Promocéo da Saude, Macapa, v. 1, n. 2, p. 104-
108, jul./dez. 2015.

CRUZ, A. Uma cura controversa: a promessa biomédica para a lepra em difraccdo entre
Portugal e Brasil. 2013. Tese (Doutorado em Pos-Colonialismos e Cidadania Global) —
Universidade de Coimbra, 2013.

CRUZ, A. Uma cura controversa: a promessa biomédica para a hanseniase em Portugal e no
Brasil. Physis, Rio de Janeiro, v. 26, n. 1, p. 25-44, 2016. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/physis/v26n1/0103-7331-physis-26-01-00025.pdf. Acesso em: 24
maio 2015.

CRUZ, A. O Hospital-Colénia Rovisco Pais: a Gltima leprosaria portuguesa e 0s universos
contingentes da experiéncia e da memoria. Hist., Ciénc., saude-Manguinhos, Rio de Janeiro,
v. 16, n. 2, p. 407-431, 2009.

CRUZ, A. Pode a testemunha modesta falar? a biomedicina em transito paradigmatico.
Physis, Rio de Janeiro, v. 21, n. 4, p. 1331-1354, 2011. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/physis/v21n4/a09v21n4.pdf. Acesso em: 29 abr. 2018.



138

DAVID, H. M. S. L; ACIOLLI, S. Formacéo profissional e educacdo popular a partir de uma
experiéncia curricular em graduagdo em enfermagem. In: BRASIL. Secretaria de Gestéo
Estratégica e Participativa. Departamento de Apoio Gestdo a Participativa. 11 Caderno de
educacdo popular em saude. Brasilia, DF: Ministério da Saude, 2014,

DOMINGUEZ, B. Hanseniase, problema persistente: prevaléncia cai, mas Brasil € o Gnico no
mundo que ndo consegue eliminar a propagacdo da doenca. Radis, Rio de Janeiro, n. 150, p.
24-26, mar. 2015. Disponivel em: www.ensp.fiocruz.br/radis. Acesso em: 23 fev. 2015.

DUARTE, L. M. C. P. da S. et al. A¢Oes de autocuidado de pessoas com hanseniase. Rev.
Enferm. UFPE, Recife, v. 8, n. 8, p. 2816-22, 2014.

EIDT, L. M. Breve histéria da hanseniase: sua expansao do mundo para as Ameéricas, o Brasil
e 0 Rio Grande do Sul e sua trajetoria na satde publica brasileira. Satude Soc., Sdo Paulo, v.
13, p. 76-88, 2004a. Disponivel em: http://www.scielo.br/pdf/sausoc/v13n2/08.pdf. Acesso
em: 15 mar. 2018.

EIDT, L. M. O mundo da vida do ser hanseniano: sentimentos e vivéncias. 2000.
Dissertacdo (Mestre em Educacdo) - Pontificia Universidade Catolica do Rio Grande do Sul.
Faculdade de Educacéo, Porto Alegre, 2000. Disponivel em:
http://hansen.bvs.ilsl.br/textoc/teses/EIDT_LETICIA/PDF/EIDT_LETICIA.pdf. Acesso em:
14 fev. 2015.

EIDT, L. M. Ser hanseniano: sentimentos e vivéncias. Hansen. int., Sdo Paulo, v. 29, n. 1, p.
21-27, 2004b.

ERDMANN, L. et al. A producdo do conhecimento: dialogo entre os diferentes saberes. Rev.
bras. enferm., Brasilia, DF, v. 59, n. 4, p. 560-564, ago. 2006. Disponivel em:
http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0034-
71672006000400017&script=sci_abstract&ting=pt. Acesso em: 10 jan. 2019.

ESPIRITO SANTO. Secretaria de Estado da Satde. Situacéo epidemiolégica e operacional
da hanseniase no Espirito Santo no ano de 2011: breve analise. Brasilia, DF: SESA, 2011.
Disponivel em: http://saude.es.gov.br/download/relatavaltexto2011.pdf. Acesso em: 23 fev.
2015.

EUNAPOLIS (BA). Lei n.°1.130 de 20 de novembro de 2017. Institui o Plano Plurianual
PPA para o quadriénio 2018 — 2021. Disponivel em:
http://eunapolis.ba.io.org.br/diarioOficial/download/253/3779/0. Acesso em: 7 mar. 2019

FEMINA, L. L. et al. Lepra para hanseniase: a visao do portador sobre a mudanca de
terminologia. Hansen. Int., S&o Paulo, v. 32, n. 1, p. 37-48, 2007.

FERREIRA, I. N. A hanseniase no contexto das doencas neglicenciadas. In: ALVES, E. D.;
FERREIRA, T. L.; FERREIRA, I. N. (org.). Hanseniase avancos e desafios. Brasilia, DF:
Universidade de Brasilia, 2014. p. 41-44. Disponivel em:
http://www.morhan.org.br/views/upload/hanseniaseavancoes.pdf. Acesso em: 5 jul. 2017.



139

FIGUEIREDO, I. A. O plano de eliminacédo da hanseniase no Brasil em questéao: o
entrecruzamento de diferentes olhares na anélise da politica publica. 2006. Tese (Doutorado)
— Centro de Ciéncias Sociais, Universidade Federal do Maranh&o, S&o Luis, 2006. Disponivel
em: https://tede2.ufma.br/jspui/bitstream/tede/760/1/Ivan%20Abreu%?20figueiredo.pdf.
Acesso em: 14 fev. 2015.

FONSECA, M. da S.; GARCIA, M. R. Aspectos psicossociais em hanseniase. In: ALVES, E.
D.; FERREIRA, T. L.; FERREIRA, I. N. Hanseniase: avancos e desafios. Brasilia, DF:
Universidade de Brasilia, 2014. p. 373-388

FORTUNA, C. M. et al. O enfermeiro e as praticas de cuidados coletivos na estratégia saude
da familia. Rev. Latino-Am. Enferm., Ribeirdo Preto, SP, v. 19, n. 3, p. 581-588, 2011.

FUNDACAO NACIONAL DA SAUDE (Brasil). Guia de controle da hanseniase. Brasilia,
DF: Ministério da Salde, 2010.

GARCIA, J. R. L. et al. Consideracdes psicossociais sobre a pessoa portadora de hanseniase.
In: OPROMOLLA, D. V. A. (ed.). Prevencéao de incapacidades e reabilitacdo em
hanseniase. Bauru, SP: Instituto Lauro de Souza Lima, 2003. p. 25-30.

GIL, A. C. Estudo de caso: fundamentacéo cientifica: subsidios para coleta e analise de
dados e como redigir o relatorio. Sdo Paulo: Atlas, 2009.

GIL, A. C. Métodos e técnicas de pesquisa social. 6. ed. Sdo Paulo: Atlas, 2010.

GIL, C. R. R.; MAEDA, S. T. Modelos de atencdo a saude no Brasil. In: SOARES, C. B;
CAMPOS, C. M. S. (org.). Fundamentos de saude coletiva e o cuidado de enfermagem.
Barueri, SP: Manole, 2013. v. 1, p. 325-348.

GIOVANELLA, L.; MENDONCA, M. H. M. de. Atencédo primaria a saude. In:
GIOVANELLA, L. et al. Politicas e sistemas de saude no Brasil. Rio de Janeiro: Fiocruz:
Cebes, 2008. p. 575-622.

GOFFMAN, E. Estigma: notas sobre a manipulacao da identidade. Tradu¢do Marcia
Bandeira de Mello Leite Nunes. 4.ed. Rio de Janeiro: Jorge Zahar, 1982.

GONGCALVES, A.; GONCALVES, N. N. S. Organizagdes internacionais e controle da
hanseniase no Brasil. Hansen. int., Sdo Paulo, v. 11, n. 1/2, p. 74-77, 1986.

GUEDES, C. R; NOGUEIRA, M. I.; CAMARGO JUNIOR, K. R de. A subjetividade como
anomalia: a: contribuicdes epistemoldgicas para a critica do modelo biomédico. Ciénc. & Saude
Colet., Rio de Janeiro, v. 11, n. 4, p. 1093-1103, 2006.

GUIMARAES, R. M. et al. Os desafios para a formulacdo, implantacdo e implementacéo da
Politica Nacional de Vigilancia em Salude. Ciénc. & Saude Colet., Rio de Janeiro, v. 22, p.
1407-1416, 2017. Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S1413-
81232017002501407&script=sci_abstract&ting=pt. Acesso em: 9 maio 2018.

HACKER, M. A. V. B. et al. Pacientes em centro de referéncia para hanseniase: Rio de
Janeiro e Duque de Caxias, 1986-2008. Ciénc. & saude Colet., Rio de Janeiro, v. 17, n. 9, p.
2533-2541, 2012. Disponivel em: http://www.scielo.br. Acesso em: 7 jan. 20109.



140

HELENE, L. M. F.; SALUM, M. J. L. A reproducédo social da hanseniase: um estudo do perfil
de doentes com hanseniase no municipio de Séo Paulo. Cad. satde publica, Rio de Janeiro,
v. 18, n. 1, p. 101-113, 2002. Disponivel em: http://www.scielo.br. Acesso em: 13 jul. 2016.

HEUKELBACH, J. et al. Interruption and defaulting of multidrug therapy against leprosy:
population-based study in Brazil’s savannah region. PL0S Negl Trop Dis., San Francisco,
US, v.5,n. 5, p. e1031-, May 2011.

HUMAN RIGHTS COUNCIL (SWITZERLAND). Resolution 8/13. Elimination of
discrimination against persons affected by leprosy and their family members. 2008.
Disponivel em: http://ap.ohchr.org/documents/E/HRC/resolutions/A_HRC_RES 8 13.pdf.
Acesso em: 19 abr. 2017.

JOFFE, R. A. et al. Diagnostico precoce da hanseniase: identificacdo de lesdo cutanea inicial
pela populacéo de regido metropolitana do Rio de Janeiro. Hansen. int., S&o Paulo, v. 28, n.
1, p. 65-70, 2003. Disponivel em: http://www.ilsl.br/revista/detalhe_artigo.php?id=10660.
Acesso em: 3 out. 2016.

JUNGES, J. R. et al. Saberes populares e cientificismo na estratégia satde da familia:
complementares ou excludentes?. Ciénc. & Saude Colet., Rio de Janeiro, v. 16, p. 4327-
4335, 2011. Disponivel em: http://www.scielo.br. Acesso em: 4 jan. 2017.

KEBIAN, L. V. A.; OLIVEIRA, S. A. de. Praticas de cuidado de enfermeiros e agentes
comunitarios de salde da estratégia satde da familia. Ciénc., cuid. Saude, Maringé, PR, v.
14, n. 1, p. 893-900, 2015. Disponivel em:
http://www.periodicos.uem.br/ojs/index.php/CiencCuidSaude/article/view/22466. Acesso em:
23 out. 2016.

KELLY-SANTOS, A.; MONTEIRO, S.; ROZEMBERG, B. Significados e usos de materiais
educativos sobre hanseniase segundo profissionais. Cad. satde publica, Rio de Janeiro, v.
25, n. 4, p. 857-867, 2009. Disponivel em: http://www.scielo.br. Acesso em: 5 abr. 2016

LA ROCQUE, S. de. Qualidade de vida em pacientes com hanseniase e a influéncia da
atividade fisica na dor neuropética. 2014. Tese (Doutorado) — Nucleo de Medicina
Tropical, Universidade Federal do Para, 2014. Disponivel em:
http://repositorio.ufpa.br/jspui/bitstream/2011/9089/1/Tese_QualidadeVidaPacientes.pdf.
Acesso em: 9 fev. 2019.

LEOPARDI, M. T. Metodologia da pesquisa na saude. 2. ed. rev. e atual. Floriandpolis:
UFSC/Po6s-Graduacdo em Enfermagem, 2002.

LIRA, G. V. et al. A hanseniase como etno-enfermidade: em busca de um novo paradigma de
cuidado. Hansen. int., Sdo Paulo, v. 30, n. 2, p. 185-194, 2005. Disponivel em:
http://periodicos.ses.sp.bvs.br/pdf/hi/v30n2/v30n2a05.pdf. Acesso em: 6 fev. 2019.

LOBATO, L. de V.; GIOVANELLA, L. Sistemas de salde: origens, componentes e
dindmica. In: GIOVANELLA, Ligia et al. Politicas e sistema de satude no Brasil. 2. ed. Rio
de Janeiro: Fiocruz, 2012. p. 89-120.



141

LUSLI, M. et al. Development of a rights-based counselling practice and module to reduce
leprosy-related stigma and empower people affected by leprosy in Cirebon District, Indonesia.
Lepr. rev., London, v. 88, n. 3, p. 318-333, 2017. Disponivel em:
ttps://www.researchgate.net/publication/323737093_Development_of a_Rights-
Based_Counselling_Practice_and_Module_to_Reduce_Leprosy-
Related_Stigma_and_Empower_People_Affected_by Leprosy_in_Cirebon_District_Indonesi
a. Acesso em: 12 jan. 2018.

MACIEL, L. R. Em proveito dos sdos, perde o Lazaro a liberdade: uma histdria das
politicas publicas de combate a lepra no Brasil (1941-1962). 2007. Tese (Doutorado) -
Universidade Federal Fluminense, Niteroi, 2007. Disponivel em:
http://www.historia.uff.br/stricto/teses/Tese-2007_MACIEL_Laurinda_Rosa-S.pdf. Acesso
em: 11 fev. 2019.

MACIEL, L; FERREIRA, I. N. A presenca da hanseniase no Brasil — alguns aspectos
relevantes nessa trajetoria. In: ALVES, E. D.; FERREIRA, T. L.; FERREIRA, I. N. (org.)
Hanseniase avancos e desafios. Brasilia, DF: Universidade de Brasilia, 2014. p. 19-40.
Disponivel em: http://www.morhan.org.br/views/upload/hanseniaseavancoes.pdf. Acesso em:
5 jul. 2017.

MACHADO, M. F. A. S. et al. Integralidade, formacao de saude, educacdo em saude e as
propostas do SUS: uma revisdo conceitual. Ciénc. & saude Colet., Rio de Janeiro, v. 12, n. 2,
p. 335-342, 2007. Disponivel em: http://www.scielo.br. Acesso em: 8 set. 2018.

MARTELLI, C. M. T. et al. Endemias e epidemias brasileiras, desafios e perspectivas de
investigacdo cientifica: hanseniase. Rev. Bras. epidemiol., Sdo Paulo, v. 5, n. 3, p. 273-285,
2002. Disponivel em: http://www.scielo.br. Acesso em: 6 fev. 2019.

MARTINS, P. V.; CAPONI, S. Hanseniase, excluséo e preconceito: historias de vida de
mulheres em Santa Catarina. Ciéncia & saude Colet., Rio de Janeiro, v. 15, supl. 1, p. 1047-
1054, 2010. Disponivel em: http://www.scielo.br/pdf/csc/v15s1/011.pdf. Acesso em: 8 mar.
2019.

MARZLIAK, M. L. C. et al. Breve histdrico sobre os rumos do controle da hanseniase no
Brasil e no estado de Sdo Paulo. Hansen. int., Sdo Paulo, v. 33, n. 2, p. 39-43, 2008.
Disponivel em: http://www.ilsl.br/revista/imageBank/936-2741-1-PB.pdf. Acesso em: 4 out.
2017.

MATTA, G. C.; MOROSINI, M. V. G. Atengéo primaria a salide. ESCOLA POLITECNICA
DE SAUDE JOAQUIM VENANCIO (org.). Dicionario da educacéo profissional em
saude. Rio de Janeiro: Fundacdo Oswaldo Cruz: Escola Politécnica de Sadde Joaquim
Venancio, 2006. v. 1, p. 23-28.

MATTOS, R. A. A integralidade na pratica (ou sobre a pratica da integralidade). Cad. saude
publica, Rio de Janeiro, v. 20, n. 5, p. 1411-14186, set./out. 2004. Disponivel em:
http://www.scielo.br. Acesso em: 2 nov. 2016.

MEDCALF, A. Difundindo a mensagem da eliminagdo. In: MEDCALF, A. et al. Leprosy: a
short history = Lepra (Hanseniase): uma breve histdria. Hyderabad, Telangana, India: Orient
Blackswan, 2016.

MENDES, E. V. Os grandes dilemas do SUS. Salvador: Casa da Qualidade, 2001. t. 1.



142

MENDES, E. V. As redes de atencdo a saude. Ciénc. & saude Colet., Rio de Janeiro, v. 15,
n. 5, p. 2297-2305, 2010. Disponivel em: http://www.scielo.br. Acesso em: 17 ago. 2015.

MINAYO, M. C. S. O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em saude. 12. ed. Sdo
Paulo; Rio de Janeiro: Hucitec, 2010.

MINAYO, M. C. de S.; GUERRIERO, I. C. Z. Reflexividade como éthos da pesquisa
qualitativa. Ciénc. & Saude Colet., v. 19, p. 1103-1112, 2014. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/csc/v19n4/1413-8123-csc-19-04-01103.pdf. Acesso em: 27 jan.
2019.

MONTE, R. S.; PEREIRA, M. L. D. Hanseniase: representac6es sociais de pessoas
acometidas. Rev. Rene, Fortaleza, v. 16, n. 6, p. 863-871, nov.-dez. 2015.

MORENO, C. M. C.; ENDERS, B. C.; SIMPSON, C. A. Avaliacdo das capacitacfes de
hanseniase: opinido de médicos e enfermeiros das equipes de satde da familia. Rev. bras.
enferm., Rio de Janeiro, v. 61, n. esp., p. 671-675, nov. 2008.

NACOES UNIDAS. Declarago universal dos direitos humanos. Genebra, 2009.
Disponivel em: http://www.brasil.gov.br/cidadania-e-justica/2009/11/declaracao-universal-
dos-direitos-humanos-garante-igualdade-social. Acesso em: 20 nov. 2018.

NAKATANI, H. Revisitando a histéria da lepra no Brasil. In: MEDCALF, A. et al. Lepra
(hanseniase): uma breve histéria. Hyderabad, Telangana, India: Orient Blackswan, 2016. p.
93-45.

NARDI, S. M. T. et al. Deficiéncias apos a alta medicamentosa da hanseniase: prevaléncia e
distribuicdo espacial. Rev. satude publica, Sdo Paulo, v. 46, n. 6, p. 969-977, dez. 2012-jan.
2013. Disponivel em: http://www.scielo.br. Acesso em: 15 out. 2016

NUNES, N. A sociologia das classes sociais na investigacdo socioldgica em Portugal. In:
CONGRESSO PORTUGUES DE SOCIOLOGIA: Mundos sociais: saberes e practicas, 6.,
2008, Lisboa. Anais [...]. Lisboa: Universidade Nova de Lisboa, 2008. p. 64. Disponivel em:
http://historico.aps.pt/vicongresso/pdfs/144.pdf. Acesso em: 23 fev. 2015.

OLIVEIRA, D. C. de Anélise de conteudo temético-categorial: uma proposta de
sistematizacdo. Rev. enferm. UERJ, Rio de Janeiro, v. 16, n. 4, p. 569-576, 2008. Disponivel
em: http://www.facenf.uerj.br/v16n4/v16n4al9.pdf. Acesso em: 18 maio 2017.

OLIVEIRA, M. H. P. de. Reag6es emocionais dos hansenianos portadores de deformidades
fisicas. Hansen. int., S&o Paulo, v. 15, n. 12, p. 16-23, 1993. Disponivel em:
file:///C:/Users/ssoni/Downloads/689-2371-1-PB%20(1).pdf. Acesso em: 18 fev. 2015.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. Estratégia global para hanseniase: 2016-2020:
acelerardo para um mundo sem lepra. New Delhi, India : World Health Organization, 2016.
Disponivel em: https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/208824/9789290225201-
pt.pdf?sequence=17. Acesso em: 21 jun. 2017.

ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DA SAUDE. Escritério Regional para as Américas.
Renovacéo da atencao primaria em saude nas Américas: documento de posicionamento da
Organizacdo Pan-Americana da Saude / Organizacdo Mundial da Saide (OPAS/OMS).
Washington, D.C: OPAS, 2007.


http://www.brasil.gov.br/cidadania-e-justica/2009/11/declaracao-universal-dos-direitos-humanos-garante-igualdade-social
http://www.brasil.gov.br/cidadania-e-justica/2009/11/declaracao-universal-dos-direitos-humanos-garante-igualdade-social

143

PAIM, J. S. Atencdo a satde no Brasil. In: GUIMARAES, R.; ANGULO-TUESTA, A. (org.).
Saude no Brasil: contribui¢des para a agenda de prioridades de pesquisa. Brasilia, DF:
Ministério da Saude, 2004. p. 15-44. Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/Saude.pdf. Acesso em: 6 dez. 2018.

PAIM, J. S. A Constituicdo Cidada e os 25 anos do Sistema Unico de Satde (SUS). Cad.
saude publica, Rio de Janeiro, v. 29, n. 10, p. 1927-1936, out. 2013. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/csp/v29n10/a03v29n10.pdf. Acesso em: 9 dez. 2018.

PAIM, J. S. Desafios para a saude coletiva no século XXI. Salvador: EDUFBA, 2006.

PAIM, J. S. Modelos assistenciais: reformulando o pensamento e incorporando a prote¢édo e a
promogdao da salde. 2001. Notas para discussdo nos Seminarios Tematicos Permanentes
ANVISA/ISCUFBA. Disponivel em:
https://repositorio.ufba.br/ri/bitstream/ri/6168/1/Paim%20JS.%20Texto%20Modelos%20Assi
stenciais.pdf. Acesso em: 5 out. 2016.

PAIM, J. S. Sistema Unico de Satde (SUS) aos 30 anos. Cienc. Satde colet., Rio de Janeiro, v.
23,N. 6, p. 1723-1727, jun. 2018. Disponivel em:
https://www.scielosp.org/pdf/csc/2018.v23n6/1723-1728/pt. Acesso em: 5 jan. 2018.

PAULO, R.; MARTINS, P. H. (org.). Usuérios, redes sociais, mediacdes e integralidade
em saude. Rio de Janeiro: UERJ/IMS/LAPPIS, 2011. (Saude Coletiva, Instituicdes e
Sociedade Civil)

PINHEIRO, R. Integralidade do cuidado: a promessa da politica e a confianca no direito. In:
PINHEIRO, R. Usuérios, redes sociais, mediacdes e integralidade em saude. Rio de
Janeiro: UERJ/IMS/LAPPIS, 2011. p. 51-66. Disponivel em: https://lappis.org.br/site/wp-
content/uploads/2017/12/Usu%C3%A1rios-Redes-Sociais-Media%C3%A7%C3%B5es-e-
Integralidade-em-Sa%C3%BAde.pdf. Acesso em: 28 nov. 2018.

PINHEIRO, R.; MARTINS, P. H. Apresentacdo. In: PINHEIRO, R. Usuarios, redes sociais,
mediac0es e integralidade em saude. Rio de Janeiro: UERJ/IMS/LAPPIS, 2011. p. 9-18.
Disponivel em: https://lappis.org.br/site/wp-content/uploads/2017/12/Usu%C3%A1rios-
Redes-Sociais-Media%C3%A7%C3%B5es-e-Integralidade-em-Sa%C3%BAde.pdf. Acesso
em: 28 nov. 2018.

PINHEIRO, R.; MARTINS, P. H. Usuarios, redes sociais, mediacdes e integralidade em
saude. In: PINHEIRO, R. Usuarios, redes sociais, mediaces e integralidade em saude. Rio
de Janeiro: UERJ/IMS/LAPPIS, 2011. p. 19-33. Disponivel em: https://lappis.org.br/site/wp-
content/uploads/2017/12/Usu%C3%A1rios-Redes-Sociais-Media%C3%A7%C3%B5es-e-
Integralidade-em-Sa%C3%BAde.pdf. Acesso em: 28 nov. 2018.

PINHEIRO, R.; LOPES, T. C. (org.). Etica, técnica e formagao: as razdes do cuidado como
direito a satde. Rio de Janeiro: CEPESC: IMS/UERJ: ABRASCO, 2010.

REINERS, A. A. O. et al. Producdo bibliografica sobre adesdo/ndo-adeséo de pessoas ao
tratamento de saude. Ciénc. & saude Colet., Rio de Janeiro, v. 13, p. 2299-2306, 2008.
Disponivel em: http://www.scielo.br. Acesso em: 18 mar. 2017.



144

ROTBERG, A. O Brasil reconhece oficialmente a insuficiéncia da politica convencional de
controle da hanseniase e adota novas medidas baseadas na remoc&o de barreiras culturais da
“lepra” (edit). Hansen. int., Sdo Paulo, v. 1, n. 2, p. 101-105, 1976.

SA, M. B. de; SIQUEIRA, V. H. F. de. Hanseniase, preconceito e parrhesia: contribuicdes
para se pensar saude, educacao e educacdo em saude. Ciénc. & Educ. (Bauru), Sdo Paulo,
SP,v. 19, n. 1, p. 231-247, 2013ia . Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/ciedu/v19n1/16.pdf. Acesso em: 10 fev. 20109.

SANCHEZ, R. M; CICONELLI, R. M. Conceitos de acesso a saude. Rev. panam. salud
publica, Washington, v. 31, n. 3, p. 260-268, mar. 2012.

SANTOS, B. S. Introdu¢do a uma ciéncia p6s-moderna. 4. ed. Porto: Afrontamento, 1995.

SANTOS, B. S. Para além do pensamento abissal: das linhas globais a uma ecologia de
saberes. In: SANTOS, B. S.; MENESES, M. P. (org.). Epistemologias do sul. Coimbra: CES
- Centro de Estudos Sociais da Universidade de Coimbra, 2009. p. 23-74.

SANTOS, B. de S. Para além do pensamento abissal: das linhas globais a uma ecologia de
saberes. Rev. crit. ciénc. soc., Coimbra, Portugal, n. 78, p. 3-46, 2007.

SANTOS, B. de S. Para uma sociologia das auséncias e uma sociologia das emergéncias.
Rev. crit. ciénc. soc., Coimbra, Portugal, n. 63, p. 237-280, 2002.

SANTQOS, B. S.; MENESES, M. P. Epistemologias do sul. Coimbra: CES - Centro de
Estudos Sociais da Universidade de Coimbra, 2009.

SANTOS, E. P.; MORAES, E. A. Hanseniase no estado da Bahia: um problema de saude
publica. Rev. baiana de saude publica, Salvador, v. 13/14, n. 4/1, p. 99-106,
out./dez./jan./mar. 1986/1987.

SARNO, E. N.; NOBRE, M. L.; XIMENA, I. Revisitando a historia da lepra no Brasil. In:
MEDCALF, A. et al. Lepra (hanseniase): uma breve histdria. Hyderabad, Telangana, India:
Orient Blackswan, 2016. p. 91-99.

SILVA, F. R. F. da et al. Pratica de enfermagem na condicéo cronica decorrente de
hanseniase. Texto & contexto enferm., v. 18, n. 2, p. 290-297, 2009. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/tce/v18n2/12.pdf. Acesso em: 18 mar. 2018.

SILVA, R. C. C. da et al. Estigma e preconceito: realidade de portadores de hanseniase em
unidades prisionais. Rev. pesqui. cuid. fundam., Salvador, v. 6, n. 2, 493-506, abr.-jun.
2014. Disponivel em: http://pesquisa.bvsalud.org/enfermagem/resource/pt/bde-25429. Acesso
em: 16 out. 2018.

SILVA, R. C. P. et al. Historia de vida e trabalho de pessoas atingidas pela hanseniase em
servigos do estado de Sdo Paulo. Hansen. int., Sdo Paulo, v. 33, n. 1, p. 9-18, 2008.
Disponivel em: http://periodicos.ses.sp.bvs.br/pdf/hi/v33n1/v33n1a02.pdf. Acesso em: 28 jan.
2019.

SILVEIRA, M. G. B. et al. Portador de hanseniase: impacto psicologico do diagndstico.
Psicol. & soc., Porto Alegre, v. 26, n. 2, p. 517-527, 2014. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/psoc/v26n2/a27v26n2.pdf. Acesso em: 28 fev. 2019.



145

SISTEMA DE INFORMACAO DE AGRAVOS DE NOTIFICACAO. [2007]. Disponivel
em: http://sinan.saude.gov.br/sinan/login/login.jsf. Acesso em: 20 fev. 2015.

SITUACAO epidemioldgica da hanseniase no Brasil: analise de indicadores selecionados na
ultima década e desafios para eliminagdo. Bol. Epidemiol., Brasilia, DF, v. 44, n. 11, p. 1-12,
2013. Disponivel em: http://portalarquivos2.saude.gov.br/images/pdf/2014/junho/11/BE-
2013-44--11----Hanseniase.pdf. Acesso em: 10 nov. 2018.

STARFIELD, B. Atencdo primaria: equilibrio entre necessidades de salde, servicos e
tecnologia. Brasilia, DF: Unesco; Ministério da Saude, 2002.

STOPA, S. R. et al. Acesso e uso de servigos de salde pela populacédo brasileira, Pesquisa
Nacional de Satde 2013. Rev. saude publica, S&o Paulo, v. 51, n. supl. 1, p. 1s-11s, 2017.
Disponivel em: http://www.scielo.br. Acesso em: 22 nov. 2018.

SOUZA, E. A. de et al. Vulnerabilidade programatica no controle da hanseniase: padrdes na
perspectiva de género no Estado da Bahia, Brasil. Cad. satde publica, Rio de Janeiro, v. 34,
n. 1, p. e00196216, 2018. Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0102-
311X2018000105009&script=sci_abstract&ting=pt. Acesso em: 7 jan. 2019.

SOUZA, I. A. de et al. Autocuidado na percepcao de pessoas com hanseniase sob a 6tica da
complexidade. Esc. Anna Nery Rev. Enferm., Rio de Janeiro, v. 18, n. 3, p. p. 510-514,
2014. Disponivel em: http://www.scielo.br/pdf/ean/v18n3/1414-8145-ean-18-03-0510.pdf.
Acesso em: 8 jan. 2019.

SOUZA, M. A. de; PEIXOTO, M. L.; MACEDO, A. G. de M. Idosos mediadores do cuidado
de si: resisténcia e subjetivacdo em redes de interacdo no cuidado da satde. PINHEIRO, R.;
MARTINS, P. H. (org.). Usuarios, redes sociais, mediagdes e integralidade em saude. Rio
de Janeiro: UERJ/IMS/LAPPIS, 2011. p. 161-172. (Saude Coletiva, Institui¢cbes e Sociedade
Civil). Disponivel em: https://lappis.org.br/site/wp-
content/uploads/2017/12/Usu%C3%A1rios-Redes-Sociais-Media%C3%A7%C3%B5es-e-
Integralidade-em-Sa%C3%BAde.pdf. Acesso em: 28 nov. 2018.

TAVARES, A. P. N.; MARQUES, R. de C.; LANA, F. C. F. Ocupacao do espaco e sua
relacdo com a progressao da hanseniase no Nordeste de Minas Gerais-século X1X. Saude e
Soc., Sdo Paulo, v. 24, p. 691-702, 2015. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/sausoc/v24n2/0104-1290-sausoc-24-02-00691.pdf. Acesso em: 21
ago. 2017.

TEIXEIRA, C. Os principios do Sistema Unico de Satde. [S.1.: s.n.], 2011. Texto de apoio
elaborado para subsidiar o debate nas Conferéncias Municipal e Estadual de Saude. Salvador,
Bahia, 2011. Disponivel em:
https://www.almg.gov.br/export/sites/default/acompanhe/eventos/hotsites/2016/encontro_inte
rnacional_saude/documentos/textos_referencia/07_principios_sistema_unico_saude.pdf.
Acesso em: 23 jul. 2017,

TEIXEIRA, C. F. Glossario: termos e expressées mais comuns em politica, planejamento,
gestédo e avaliacdo de sistemas e servigos de saude. In: TEIXEIRA, C. Planejamento em saude
- conceitos, métodos e experiéncias. Salvador: EDUFBA, 2010a. p. 117-159.

TEIXEIRA, C. F. (Coord.). Planejamento em saude: conceitos, métodos e experiéncias.
Salvador: EDUFBA, 2010b.



146

TEIXEIRA, C. F.; PAIM, J. S.; VILASBOAS, A. L. SUS, modelos assistenciais e vigilancia
da saude. In: ROZENFELD, S. (org.). Fundamentos da vigilancia sanitéria. Rio de Janeiro:
Editora Fiocruz, 2000. p. 49-60. Disponivel em:
http://books.scielo.org/id/d63fk/pdf/rozenfeld-9788575413258.pdf. Acesso em: 9 dez. 2018.

TEIXEIRA, J. A. C. Comunicacdo em saude: relacdo técnicos de saude-utentes. Anal. psicol.,
Lisboa, v. 22, n. 3, p. 615-620, set. 2004. Disponivel em:
http://www.scielo.mec.pt/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0870-82312004000300021.
Acesso em: 4 jun. 2015.

TEIXEIRA, M. G. et al. Selecéo das doencas de notificacdo compulséria: critérios e
recomendacdes para as trés esferas de governo. Informe epidemiolégico do SUS, Brasilia,
DF, v.7,n. 1, p. 7-28, mar. 1998. Disponivel em: http://www.scielo.br. Acesso em: 13 jul.
2016.

TEIXEIRA, R. M. Direitos e garantias da pessoa atingida pela hanseniase. 2017.
Dissertacdo (Mestrado em Salde Coletiva) - Programa de P6s-Graduagao em Salde Coletiva,
Universidade Estadual Paulista “Julio de Mesquita Filho”, Botucatu, SP, 2017.

TESSER, C. D.; LUZ, M. T. Uma introducao as contribuicdes da epistemologia
contemporanea para a medicina. Ciénc. & Saude Colet., Rio de Janeiro, v. 7, n. 2, p. 363-
372, 2002. Disponivel em: http://www.scielo.br/pdf/csc/v7n2/10254.pdf. Acesso em: 4 jun.
2015.

TRAVASSQOS, C.; MARTINS, M. Uma revisao sobre os conceitos de acesso e utilizacdo de
servicos de saude. Cad. saude publica, Rio de Janeiro, v. 20, supl. 2, p. S190-S198, 2004.
Disponivel em: http://www.scielo.br/pdf/csp/v20s2/14.pdf. Acesso em: 2 dez. 2018.

TRUMAN, R; FINE, P. E. ‘Environmental’ sources of mycobacterium leprae: issues and
evidence. Lepr. rev., London, v. 81, n. 2, p. 89-95, 2010. Disponivel em:
http://researchonline.lshtm.ac.uk/2927/. Acesso em: 22 nov. 2018.

UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO. Rede Sirius. Bibliotecas UERJ.
Treinamento de usudrios: elaboracdo de teses e dissertacdes na UERJ para BDTD
apresentacdo. Rio de Janeiro: UERJ, 2019.

VALLA, V. V. A crise da interpretagdo € nossa: procurando compreender a fala das classes
subalternas. In: BRASIL. Secretaria de Gestdo Estratégica e Participativa. 11 Caderno de
educacdo popular em saude. Brasilia, DF: Ministério da Saude, 2014. p. 35-48. Disponivel
em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/2_caderno_educacao_popular_saude.pdf.
Acesso em: 14 out. 2016.

VALLA, V. V. Educacéo, saude e cidadania: investigacdo cientifica e assessoria popular.
Cad. saude publica, Rio de Janeiro, v. 8, n. 1, p. 30-40, jan./mar. 1992. Disponivel em:
http://www.scielo.br. Acesso em: 12 out. 2016.

VALLA, V. V. Globalizacdo e saude no Brasil: a busca da sobrevivéncia pelas classes
populares via questdo religiosa. In: VASCONCELOS, E. M. (org.). A salde nas palavras e
nos gestos: reflexdes da rede popular e satde. Sdo Paulo: Hucitec, 2001. p. 39-62.



147

VALLA, V. V.; BARATA, R. B.; BRICENO-LEON, R. Revendo o debate em torno da
participacdo popular: ampliando sua concepg¢do em uma nova conjuntura. In: BARATA, R.
B.; BRICENO-LEON, R. (org.). Doencas endémicas: abordagens sociais, culturais e
comportamentais. Rio de Janeiro: Editora Fiocruz, 2000. p. 251-268.

VAN STRALEN, C. J. et al. Percepcao dos usuarios e profissionais de satde sobre atencao
bésica: comparacdo entre unidades com e sem salde da familia na Regido Centro-Oeste do
Brasil. Cad. saude publica, Rio de Janeiro, v. 24, n. 1, p. s148-s158, 2008. Disponivel em:
http://www.scielo.br. Acesso em: 12 out. 2016.

VIACAVA, F. et al. SUS: oferta, acesso e utilizacao de servicos de saude nos ultimos 30
anos. Cienc. & saude coletiva, Rio de Janeiro, v. 23, n. 6, p. 1751-1762, 2018. Disponivel
em: http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S1413-
81232018000601751&script=sci_abstract&ting=pt. Acesso em: 3 fev. 2019.

WEEKLY EPIDEMIOLOGICAL RECORD, v. 93, n. 35, p. 445-456, 31 Aug. 2018.
Disponivel em: https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/274289/WER9335.pdf?ua=1.
Acesso em: 11 fev. 20109.

WHITE, C. Hanseniase e migracdo. In: MEDCALF, A. et al. Lepra (hanseniase): uma breve
historia. Hyderabad, Telangana, India: Orient Blackswan, 2016. p. 104-107



148

APENDICE A — Carta de Cessdo

UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO - UER]
é‘é)#%% CENTRO BIOMEDICO
2 FACULDADE DE ENFERMAGEM
& PROGRAMA DE POS-GRADUAGCAO EM ENFERMAGEM
N CURSO DE DOUTORADO INTERINSTITUCIONAL
UNIVERSIDADE ESTADUAL DO SUDOESTE DA BAHIA

Destinatario, Eu, (nome), estado civil, documento de identidade, declaro para os
devidos fins que cedo os direitos autorais de minha entrevista gravada em (datas das
entrevistas) para (nome do entrevistador) usa-las integralmente ou em partes, sem restri¢cbes
de prazos ou citacOes, desde a presente data. Abdicando de direitos meus e de meus

descendentes quanto ao objeto desta carta de cessdo, subscrevo a presente.

Assinatura do participante da pesquisa
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APENDICE B — Roteiro de Entrevista Semiestruturada

UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO - UERJ
%, CENTRO BIOMEDICO
= 5 FACULDADE DE ENFERMAGEM
5 PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM ENFERMAGEM
N CURSO DE DOUTORADO INTERINSTITUCIONAL
v UNIVERSIDADE ESTADUAL DO SUDOESTE DA BAHIA

=

De que maneira os profissionais de saude e o servico lhe falaram sobre a

hanseniase?

No momento do seu diagndstico, foi realizada em vocé alguma avaliagdo?

Vocé realizou ou realiza regularmente o seu tratamento?

Como foram as suas experiéncias com o tratamento?

Fale sobre sua experiéncia com a hanseniase.

Que experiéncias, contribuiram para o seu conhecimento sobre a hanseniase?

Fale sobre o caminho que vocé percorreu até chegar ao diagndstico.

No momento do diagnostico, o que mais lhe chamou a atencao?

Vocé sentiu a falta de alguma coisa, que julgaria importante, durante o tratamento?
. Os seus conhecimentos sobre a doengca modificaram a partir do momento que vocé

foi atendido no servico de satide? Como? Por qué?
11. Vocé tem alguma sugestdo, que poderia fazer parte do tratamento?

©CoNo kDN

[EEN
o
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APENDICE C - Ficha de caracterizagio

UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO - UERJ

§‘\é)¢‘%¢ CENTRO BIOMEDICO

g = i FACULDADE DE ENFERMAGEM

% UERJ ¢ PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
oOFSr}wm N CURSO DE DOUTORADO INTERINSTITUCIONAL

' UNIVERSIDADE ESTADUAL DO SUDOESTE DA BAHIA

Estamos realizando uma pesquisa sobre “Saberes dos usuarios com diagnostico de hanseniase
frente a normatividade dos servicos: um estudo de caso no municipio de Eunépolis — Bahia”,
e gostariamos de contar com sua participacdo respondendo algumas perguntas. As respostas
sdo anbnimas e confidenciais e destinam-se exclusivamente para fins de investigacdo
cientifica. Ndo ha respostas certas ou erradas. Interessa-nos a sua opinido e resposta
espontanea e individual.

Muito Obrigado por sua Colaboracéo.

1. Idade: Sexo: Raca: Estado Civil:

Tem filhos? Quantos?

2. | Grau de escolaridade: ( ) analfabeto; ( ) 12a 42 série incompleta; ( ) 42
serie completa; ( ) 5%a 82 serie incompleta; ( ) ensino fundamental
completo; ( ) ensino médio incompleto; () ensino médio completo; ( )
educacdo superior incompleta; ( ) educacao superior completa; ()

ignorado

3. Bairro onde mora: Ocupacdo:

4. Forma Clinica/ Classificacdo Operacional: ( ) MB ( )PB

5. Modo de entrada: ( ) demanda espontanea ( ) busca ativa ( ) exame de

contato; () encaminhamento

6. Ano de inicio do tratamento: Ano de alta

7. Presenca de incapacidade no inicio do tratamento: ( ) Sim ( ) N&o

Presenca de incapacidade ao final do tratamento: ( ) Sim ( ) N&o

8. | Ocupacdo:

Obs.: Esta ficha sera preenchida separadamente junto aos participantes da Entrevista Semiestruturada
para preenchimento no inicio da coleta de dados e apds a assinatura do TCLE.
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APENDICE D — Sintese das unidades de registro e temas na anélise de contetido das entrevistas dos usuéarios com diagnéstico de hanseniase

Quadro 2 — Sintese das unidades de registro e temas na analise de conteldo das entrevistas dos usuarios com diagnéstico de hanseniase, Eunapolis, Ba., 2018

(continua)

Cad. ~ ENT | ENT | ENT | ENT | ENT | ENT | ENT | ENT | ENT | ENT | ENT | ENT | ENT | ENT | TOTAL | TOTAL
da UR TEMAS/UNIDADES DE SIGNIFICACAO oL |02 | 03|04 | 05| 06|07 |08 | 09| 10|11 |12 13| 14 | UR | ENT.
B Acesso a medicacdo e efetividade no atendimento da UBS 1 1 3 2 1 1 1 10 7

No momento que faltou a PQT na UBS, pediu que se dirigisse a
E | outra e, questionou, pois, sdo orientados a ndo interromperem o 2 1 1 4 3
tratamento
[ A doenca compromete a autoimagem 14 1 1 2 18 4
Os primeiros sintomas da doenca sdo dor em pernas, fraqueza nos
K . 2 2 1 2 1 8 5
0ss0S, € comprometimento dos nervos
o Ao aparecer o primeiro ‘carogo’ no seu corpo ¢ como se roubasse 2 1 3 2
sua forca e ndo conseguia caminhar
No diagnéstico, foi orientado pela medica que os membros da
J1 - - 1 2 1 4 3
familia fossem a UBS realizar exame contato
Dificuldade da familia em procurar orientagdo na UBS a partir de
M1 | - 1 1 1 3 3
diagndstico de familiar
A transmissdo da doenga é via sanguinea por isso outros membros
R1 s . 3 1 4 2
da sua familia se contaminaram
T1 Somente apos trés meses de tratamento é que foi autorizado a 5 5 1
conviver com as pessoas sem transmitir a doenga
W 1 | Reconhece que era viciado em bebida até o 1° tratamento 7 1 8 2
X1 |Oalcoolismo dificulta realizar o tratamento da hanseniase 17 1 1 1 20 4
M 2 A pel_e precisa ser hidratar pois, torna-se grossa, fica cogando e 3 1 1 5 3
formigando
R 2 E preciso tomar leite para aguentar fazer o tratamento para 3 4 7 5
hanseniase
S 2 | Durante o tratamento deveriam receber leite 1 1
U2 A medicacdo é muito forte, por vezes deixa para tomar ap6s o 1 1 2 4 3
almoco
Apesar de sentir-se mal com a dose supervisionada aceita a
W2 L ) x T 3 3 1
explicagdo gue é uma reacdo da medicagdo
Z 2 | Afirma ndo ter dificuldade para tomar a PQT 3 2 1 3 1 3 1 14 7
A3 Apos o inicio da PQT a doenga ‘arruinou’ e o corpo estourou 1 5 1 3 4 14 5
ainda mais
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Quadro 2 — Sintese das unidades de registro e temas na analise de contetdo das entrevistas dos usuarios com diagnéstico de hanseniase, Eunapolis, Ba., 2018

(continuagao)

Com o uso da PQT as manchas foram sumindo, mas causou

C3 5 10 3
fraqueza

G 3 | O tratamento da hanseniase salvou sua vida 1 8 6

M 3 | E gragas ao uso da prednisona que consegue trabalhar 2 2 1
Com a conclusdo da 242 dose da PQT tem a sensagdo que

N 3 | seus nervos ficaram ‘tipo uma linha’, endurecem, parece 2 1
uma corda de violo, por isso precisa tomar a prednisona
Ao interromperem a PQT na 122 dose e substitui-la pela

P3 . ) 5 5 1
prednisona ficou dependente da droga.

R3 Foi orientado pela médica quanto ao uso continuo da 6 6 1
prednisona e suas consequéncias no organismo
O dialogo com outro usuario que apresentava deficiéncia

V 3 | fisica, devido a doencga, chamou sua atencéo para fazer 3 1
corretamente o tratamento

Al Néo po,de comer alimento (remoso) pois, dificulta a cura da 12 23 4
hanseniase

J4 | Quem tem hanseniase ndo pode comer tatu 2 1
Existem vérios tipos de hanseniase e manifestam de

L4 | AR 2 5 3
diferentes formas por isso é importante estar alerta

T 4 | Com adoenca perdi trabalho 4 13 3
Ainda estando em tratamento, foi bem aceito para trabalhar

X 4 | emuma grande empresa e, fazia uso da medicacdo no local 5 2
de trabalho
A hanseniase e uma doenca triste que tira 0 &nimo e a

A5 : 2 11 6
vontade da pessoa de fazer as coisas

X5 Como a hanseniase ndo sai em todo o corpo, as pessoas nao 2 2
conseguem perceber que vocé tem a doenga
Agravou-se o seu quadro da doenca porque demorou de

Z5 : 2 19 6
procurar ajuda

D 6 | A hanseniase acomete os nervos e pode causar deficiéncia 1 2 2
Na referéncia conheceu pessoas que fazem o tratamento ha

16 |seisanos e ndo acreditam que a medicacao seja capaz de 3 2

cura-los
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Quadro 2 — Sintese das unidades de registro e temas na anélise de conteido das entrevistas dos usuarios com diagnostico de hanseniase, Eunépolis, Ba., 2018

(continuacéo)

Utilizou a TV como fonte de informagao sobre a hanseniase

M 6 . 7 3
porque explica melhor e traz esperanga de cura
No diagnostico 0 médico acessou a internet e mostrou-lhe o

O 6 | que era hanseniase, ficou assustado e o fez pensar que faria 1 13 5
corretamente o tratamento
Procurou a UBS ao perceber que passado muito tempo da

Y 6 L 2 14 6
alta as manchas retornaram e, reiniciou o 2° tratamento
ApoOs a 242 dose da PQT e, o tratamento foi interrompido,

A7 |mas acha que ndo estd curado pois, as manchas e 12 15 31 4
dorméncias estdo voltando

c7 Né&o acredita que teve hanseniase porque a dorméncia e a 5 1
mancha continuaram apos a alta
Foi alertado por um familiar quanto a presenga de uma

K7 11 3
mancha
Usou na mancha remédio indicado na farmécia, mas como

L 7 |ndo houve melhora o ‘farmacéutico’ suspeitou de 7 2
hanseniase e o0 encaminhou a UBS

M 7 Antes do diagnostico usou solucdo de bateria de automével 2 1
para tentar curar a mancha
Desde o surgimento dos sinas e sintomas da hanseniase até

Q7 U . 1 15 7
diagnostico levou de sete meses A dois anos
Jé tinha realizado o diagndstico no médico particular, no

u7 P . . . 5 20 4
préprio bairro, quando foi encaminhado a UBS
Apesar da presenca de manchas no corpo, ha tempos, sé

X7 e . 2 5 3
procurou 0 médico quando comegou a sentir dor

Y 7 | Até o diagnéstico desconhecia 0 que era a doenga 1 1 31 10
A hanseniase causa dor semelhante a agulhas que furam e

A8 | caminha por todo o corpo como se fosse uma ‘mordecao’ 2 12 5
chega até a interromper 0 sono

F8 | A doenca compromete a virilidade 1 3 2
A doenga causa dor e dorméncia nos olhos, e

G8 - - 4 8 3
comprometimento da visao

S8 | APQT é aresponsavel por tirar a hanseniase do sangue 1 1 1

X 8 Houve época de ndo se ter um (a) enfermeiro (a), e outras, 1 2 2

devido trocas; de ter dois enfermeiros (as)
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(continuacéo)

Reconhece que ao longo do tratamento houveram falhas no

D 9 |servigo como por exemplo, a falta da PQT, que buscaram 3
corrigir, mas, encontraram muita gente boa
Os proprios usuarios buscaram a ‘penséo alimenticia' para

E 9 |cobrar afalta da PQT e Ihes informaram que estavam sem o 1
transporte para fazer a entrega na UBS

G 9 | Na UBS teve dificuldade em agenda a fisioterapia 1
Através da internet, percebeu que 0s usuarios com

N 9 | hanseniase em capitais como o RJ e Sao Paulo tem acesso a 9
direitos sociais e tratamento diferente da Bahia
Revolta com o governo por ndo conseguir o beneficio do

R9 17
INSS
A pericia do INSS negou-lhe o beneficio por entender que

Al10 . A 19
ele tinha condigBes de trabalhar
Entrou com advogado junto ao INSS para conseguir o

B 10 _ 4
beneficio

G 10 Falta de confianga na medica no INSS que afirma ser 1
normal o que ele sente
A cura da hanseniase depende de seguir corretamente o

P10 9
tratamento

510 A maneira de evitar que a doenga se agrave é fazendo o 6
diagnostico no comego doencga

U 10 | Perda da namorada com a doenca 1
Descreve a falta de respeito e 0 nojo que demonstraram por

X 10 |ele no INSS como muito grande e que desejaria ter um 2
celular para filmar
Na pericia do INSS foi Ihe perguntado se era fumante pois

All S : L . 1
a nicotina interfere no efeito da medicacdo para hanseniase
Os sintomas iniciais da doenca foi 0 comprometimento dos

E 11 |pés com "quentura”, cdimbra e rigidez em dedos, rachadura, 10
edema e sangramento nos ouvidos
No inverno a doenca piora, as méos ficam mais sensiveis

K11 P 2
chegando a causar dorméncia

N 11 No verdo sente que ao transpirar a pele "pinica", tipo 1

"mordidinhas" e sente prurido
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(Continua)

A dorméncia em maos e pés ndo deixa perceber ferimentos

X11 x . x 3 13
nem tdo pouco se esta calgado ou ndo

A 12 Por vezes sente que as pernas e joelho perdem a forca, mas, 8
tem dias que ndo parece estar doente
Quando precisou ser hospitalizado devido a doenca, foi

D 12 |levado para o hospital regional e sua experiéncia foi sofrida 3
devido a estrutura hospitalar
O apoio da familia é importante para ajudar a conviver

G12 3 9
melhor com a doenca.
Acredita que acima de tudo o mais importante é cuidar da

K12 , e 7
sua saude e de toda a familia
Esta vigilante na sua comunidade quanto ao surgimento de

L12 . . . 5 2
algum sinal de hanseniase e encaminhar 8 UBS

M12 | No seu local de trabalho foi transferido para um setor 2
interno para ndo se expor ao sol rede apoio trabalho
Na UBS ndo queriam estender o esquema da PQT para 24

R 12 | meses, conforme fora orientado no momento do diagnostico | 11 13
pela referéncia
Gratiddo com a medica nova que chegou na cidade e

S 12 | entendeu sobre a sua condicdo de salde e ele foi 13 13
melhorando, e agradece a Deus também

T 12 | Gratiddo a Deus por ter sido cuidado por Dra. Rosa 3 7

V 12 | Decora absolutamente tudo que o médico lhe fala 1 1
Sente-se seguro e acolhido pela enfermeira quando essa

X 12 | permanece ao seu lado durante a administracdo da dose 1 6
supervisionada
Apos ter abandonado o 1° tratamento decidiu ir a UBS para

H 13 | conversar com a enfermeira, mas a mesma ndo trabalhava 2
mais na unidade e, entdo desistiu
Confrontou com a médica no INSS, quando essa lhe disse

L 13 | que ele podia trabalhar pois, a hanseniase é uma doenca 3 3
crénica, que ndo o afeta em nada

p 13 | Duvida que tenha contraido a hanseniase através de sua 11

colega de trabalho, pois ele foi 0 Unico a contaminar-se
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Q13

Os municipios de Itapebi e Belmonte eram focos de
hanseniase

U 13

Acredita ter transmitido a doenca ao seu vizinho, através da
tesoura de cortar cabelo, que era de uso comum

V13

Cortava o cabelo de alguns vizinhos e em um deles
descobriu uma mancha no couro cabeludo e ao investigar
era hanseniase

Al4

Durante a internacdo hospitalar os medicos preocuparam-se
com o seu estado, mas ndo entendiam do seu problema pois
aquele que entende da sua doenga é o que esta acostumado
a atende-lo

C1l4

O trabalho do ACS na comunidade foi importante para ele
no seu tratamento

G14

Se ndo se prevenir com 0 remédio e a injecdo pega a
hanseniase no vento

114

A hanseniase precisa ser encarada por todos como uma
doenca comum

K14

A doenca agrava-se quando o tratamento € interrompido

L14

O conhecimento sobre a doenga ajuda a pessoa a buscar a
UBS mais rapidamente

M 14

No momento que divulgou ser portador de hanseniase abriu
espaco para conhecer mais sobre a doenca e de divulgar o
conhecimento

N 14

A doenca age no organismo conforme o sentimento e
€mogao

014

Conhece sobre sua classificagdo operacional e o tratamento

P14

A hanseniase tem a capacidade de se alojar nas células e, ao
aparecer algum problema de salde ela se desloca através da
corrente sanguinea para potencializar o problema

Q14

O pai ja havia desconfiado que seu problema era
hanseniase, por isso o diagnéstico ndo foi surpresa

S14

No inicio dos sinais e sintomas pensou se tratar de uma
doenga causada por um virus e que sumiria rapidamente
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B 15

O conhecimento que tinha sobre hanseniase vinha de sua
infancia em Eundpolis, quando chegou a entrar na casa
vizinha, um barraco de madeira, que moravam dois
leprosos isolados e que tinham as orelhas atrofiadas e Ihes
faltavam dedos nas maos e nos pés

D15

Apesar de analfabeta, conheceu a hanseniase através de um
livro, quando pedia as pessoas que lessem para ela e
identificou semelhangas entre as fotos da macha do livro e
as presentes no seu corpo

E15

Tantas fotos de livros como imagens na internet de pessoas
com a doenca, foram experiéncias positivas para querer
fazer o tratamento corretamente

K15

No primeiro tratamento ao ser transferido para a UBS atual,
para continuar o tratamento, ndo foi bem aceito e precisou
retornar

10

10

L15

Atualmente o relacionamento com todos os funcionarios da
UBS é harmonioso, sente-se bem recebido e acolhido,
principalmente a enfermeira

10

M 15

Sentia-se constrangida quando chegava na UBS e a
recepcionista falava alto que o seu problema era hanseniase

015

O meédico o encaminhou para a enfermeira ao suspeitar que
era hanseniase e essa lhe orientou quanto ao tratamento e
cuidados gerais

Q15

Ao longo do tratamento na UBS sempre foi contemplada
nas suas necessidades, mas ainda assim, buscava apoiar-se
na médica do servico particular, que realizou seu
diagnostico

R 15

Agradece ao cuidado da enfermeira e, acredita que foi
importante para 0 sucesso do seu tratamento

S15

No momento do diagnostico o médico Ihe explicou sobre a
doenca, os cuidados e a importancia de seguir o tratamento
corretamente

T15

A enfermeira devia ter-lhe encaminhado para um
especialista, pois ndo se sentiu segura com o seu tratamento
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Apesar da orientacdo preferiu nem voltar na UBS para

U115 6 1
encerrar 0 caso
O maior desejo é reconquistar sua salide para poder

V 15 Lo ; . 6 12 5
trabalhar, mas jamais escolheria ter hanseniase
A forga de vontade em curar-se leva a pessoa a realizar o

X 15 7 2
tratamento corretamente
Sugere que os funcionarios da UBS nédo exponham os

Z15 . ) A 2 1
usuarios de hanseniase quanto ao seu diagnéstico
Ao longo do tempo tem lutado contra as consequéncias da

A 16 z 8 2
hanseniase
O prurido em dedos e sola do pé sdo intensos e como estéo

|16 . 8 8 1
dormentes acaba por ferir a pele

116 A atividade fisica ajuda a enfrentar as dores causadas pela 4 2
doenca
A medicagdo que mata a bactéria é a que se utiliza na dose

016 e 7 2
supervisionada
Na internet aprendeu que, no momento que a bactéria

T 16 | percebe que seré afetada pela medicacdo, procura um lugar 2 1
Nno corpo para se esconder e evitar que o remédio Ihe mate
Na internet, aprendeu com outros médicos muitas coisas

U 16 . « . 6 3
que ainda ndo conhecia sobre a doenca
A primeira dose da medicacdo mata apenas 0s organismos

V 16 - « R 1
da bactéria, mas ndo tem o poder de atingi-la
Né&o acreditava que tivesse hanseniase por isso, buscou

W16 ) . 6 4
conhecer melhor a doenga através da internet
A luz solar é mais absorvida nos nédulos dos bragos que

Z 16 | funcionam como uma ‘placa solar’ o que fortalece a 13 5
bactéria

G 17 | Foi orientado quanto ao uso do protetor solar 2 4 3
S6 sabe 0 que representa ter hanseniase quem de fato

P17 |~. . . 1 11 5
vivencia e convive com o problema

U 17 | A hanseniase tem cura, mas muitos desconhecem 5 9 3

W 17 Diferente de outras doengas que conseguem ser tratadas a 3 1 5

hanseniase parece entranhar e ndo sair
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A cura da hanseniase esta relacionada aos danos ja

c18 P 9 4
causados no momento do diagnéstico
Apesar da AIDS ndo ter cura, tem a vantagem de tomar o

G 18 | remédio e conviver sem que as pessoas olhem e percebam 2 1
que vocé tem a doenga
E dificil aceitar que, até mesmo alguns familiares lhe

P 18 |evitam por causa da doeng¢a, mas com o passar do tempo 6 3
acostumam-se e apoiam
A discriminagdo é um dos fatores que afastam as pessoas

Q18 L. ’ 7 4
do usuério com hanseniase
A doengca leva a pessoa a afastar-se da convivéncia social

R 18 o 7 2
por medo da critica
Revela com naturalidade para as pessoas que estd com

T18 . 6 5
hanseniase

U 18 | Sente-se constrangido em falar que teve hanseniase 9 3
Ao ser indagado pelos amigos, devido a pele estar mais

W 18 ! . 11 7
escura, confirma que estava na praia

X 18 | Foi dificil participar da pesquisa pois, relembrou muita dor 1 1
Na UBS os outros usudrios afastam-se quando ouve o

Z 18 | funcionario comentar que tem alguém com hanseniase para 3 1
ser atendido
Estava com uma mancha Unica h4 dois anos e, na UBS foi

A19 : 6 2
descartado ser hanseniase
No diagnéstico foi orientado que ap6s a primeira dose da

B 19 | medicacdo ndo transmitiria a doenca e ajudaria a combaté- 5 3
la

D 19 | Queixa-se do seu diagnostico porque na época, sua 3 1
classifica¢do operacional foi incorreta
Por ndo confiar no diagndstico da UBS, procurou consulta

F 19 | no médico particular, confirmou que a mancha era 3 2
hanseniase e, foi encaminhada & UBS
Num programa de ré&dio, ouviu o relato de um homem com

G 19 |sintomas que identificou como sendo hanseniase em que o 2 1

pastor da igreja havia curado
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(Continua)

H 19 | Sentir o corpo ficando leve é o sinal que estd melhorando 2

319 Agradece a Deus por sentir-se melhor e recuperando a 3
alegria de viver

K 19 | Quando em tratamento e reaparecem os nddulos no corpo & 2
sinal que o remédio esta expulsando a doenca

p 19 | Conheceu outras pessoas que ficaram aleijados devido a 2
hanseniase

T 19 | Com a hanseniase a pessoa morre, morre de verdade 13

7 19 | Seguranca para explicar a forma de transmisséo da doenca, 3
e orientar a busca da UBS no seu local de trabalho
Se prontifica a ajudar os usuarios que estdo no inicio da

B 20 | doenca compartilhando a sua experiéncia no convivio com 2
a doenca
Em 2013 quando fez o diagndéstico o indice baciloscépico

E oo |€ra de 2,75 e com o tratamento chegou a 0,7. Os médicos 2
diziam esse valor era razodvel que o organismo iria
recuperar-se. teve alta
O aprendizado sobre a hanseniase funciona como uma rede

J 20 |que liga os pacientes ja em tratamento com o0s que iniciam, 9
e assim vao aprendendo uns com 0s outros
Acredita que essa pesquisa contribuira de fato com o

K20 . 4
problema da hanseniase
A realidade é que o médico é quem fala e o paciente s6

N 20 ST 2
pode ouvir e ficar calado
Interrompeu o uso da PQT por achar que ndo tinha

T 20 | hanseniase, para usar apenas a medicagdo do diabete e 5
hipertenséo

X 20 | Quem tem hanseniase desenvolve o diabete 5

7 20 | Quando a pessoa com hanseniase adquire o diabete 1
significa que a bactéria ird se transformar em agucar
A medica da referéncia o convenceu a usar

B 21 | concomitantemente as medicagdes para hanseniase e para 2

diabete
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Se esquecer de usar a PQT por um Unico dia tem que

c2 3 3 1
comecar tudo de novo
Em alguns casos o usuario ndo tem como assumir sozinho a

D21 - ~ . 1 4 4 9 3
responsabilidade do tratamento, nem t&o pouco a familia
O tratamento para a hanseniase é realizado na base da

E21 . L . L 1 1 3 5 3
confianga, que o usudrio usard a medicagdo corretamente

321 E gracas ao dlr}helro da aposentadoria que, consegue pagar 1 1 2 2
remédios e taxi

N 21 !\Iao_ recebe 0 p_eneflcm d_o _INSS, e depende de doagfes da 5 1 3 9 3
igreja, da familia e dos vizinhos

Q21 E grande a dor de uma mé&e em ter uma filha com 2 2 1

hanseniase, sem fazer o tratamento e, AIDS

Abandonou o tratamento na 62 dose da PQT no 1°
S 21 |tratamento, porque sentia-se sdo e queria participar da festa 2 1 1 12 2 18 5
junina com 0s amigos

Buscou a prefeitura para receber a cesta basica,
informaram-lhe que a quantidade de pessoas com

Y 21 e . . . 2 14 4 1 21 4
hanseniase € grande por isso, depende de visita previa e,
contestou seus direitos

C22 Falta dg c_Iareza em relacdo a frequéncia com que recebe a 4 2 6 2
cesta bésica

E 22 | Relacdo entre a doenga e o contato com regido de mata 3 3 1

Total ... 166 1.069 429

Fonte: Dados da pesquisa, 2019
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Quadro 3 - Demonstrativo da construcdo das categorias na analise de contetdo das entrevistas dos usuérios com diagndstico de hanseniase Eunépolis, Ba.,
2018. (Continua)

% Ne |, Ne U.R/ | % U.R/ | CODIGOS
TEMAS/UNIDADES DE SIGNIFICACAO UR % U.R | SUBCATEGORIAS | CATEGORIAS CAT. CAT. TEMAS
AoNaparecer o-prlmel-ro carog¢o” no S€u Corpo € como s roubasse sua forga 3 0,28% 0
e ndo conseguia caminhar
Usou na mancha remédio indicado na farmécia, mas como ndo houve 7 0.66% L7
melhora o ‘farmacéutico’ suspeitou de hanseniase e o encaminhou a UBS R0
Antes do diagndstico usou solucdo de bateria de automovel para tentar 2 0,19% M7
curar a mancha
Até o diagndstico desconhecia o que era a doenga 31 2,90% Y7
Desde o surgimento gos sinais e sintomas da hanseniase até diagnostico 15 1.40% Q7
levou de sete meses ha dois anos
Apesar da presenca de r_nanchas no corpo, ha tempos, s6 procurou 0 médico 5 0.47% X7
guando comecou a sentir dor
Os sintomas iniciais da doenga foi o comprometimento dos pés com
“quentura”, cAimbra e rigidez em dedos, rachadura, edema e sangramento 10 0,94% | Saberes populares e El1l
: x Saberes e
nos ouvidos sua relagdo com a roref
experiéncias dos

Os primeiros sintomas da doenca sao dor em pernas, fraqueza nos 0ssos, e i L
p C p q 8 0,75% doenga e 0s servigos USUATTOS K

comprometimento do nervo de satde

A hanseniase causa dor semelhante a agulhas que furam e caminha por todo 12 112% A8
o0 corpo como se fosse uma ‘mordecdo’ chega até a interromper o sono '

Como a hansenle}se ndo sai em todo 0 corpo as pessoas nao conseguem 5 0,19% X5
perceber que vocé tem a doenca

No inicio dos sinais e sintomas pensou se tratar de uma doenca causada por 6 0.56% s14
um virus e que sumiria rapidamente '

O_ pai ja haV|~a de_sconflado que seu problema era hanseniase, por isso o 3 0,28% Q14
diagndstico ndo foi surpresa

O conhecimento que tinha sobre hanseniase vinha de sua infancia em

Eunapolis, quando chegou a entrar na casa vizinha, um barraco de madeira, 4 0.37% B15

gque moravam dois leprosos isolados e que tinham as orelhas atrofiadas e
Ihes faltavam dedos nas maos e nos pés
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No inverno a doenca piora, as maos ficam mais sensiveis chegando a causar

. 2 0,19%
dorméncia
No verdo sente que ao transpirar a pele “pinica”, tipo “mordidinhas” e sente 1 0.09%
prurido '
A doenca compromete a virilidade 3 0,28%
A doenga causa dor e dorméncia nos olhos 8 0,75%
O prurido em dedos e sola do pé sdo intensos e como estdo dormentes 8 0.75%
acaba por ferir a pele '
A atividade fisica ajuda a enfrentar as dores causadas pela doenca 4 0,37%
E gracas ao uso da prednisona que consegue trabalhar 2 0,19%
Reconhece que era viciado em bebida até o 1° tratamento 8 0,75%
O alcoolismo dificulta realizar o tratamento da hanseniase 20 1,87%
Somente apds o terceiro més de tratamento é que a doenca deixa de ser
o 5 0,47%
transmitida
A doenga age no organismo conforme o sentimento e emogao 2 0,19%
A hanseniase tem a capacidade de se alojar nas células e, ao aparecer algum
problema de salde ela se desloca através da corrente sanguinea para 4 0,37%
potencializar o problema
Na internet aprendeu que, no momento que a bactéria percebe que sera
afetada pela medicacdo, procura um lugar no corpo para se esconder e 2 0,19%
evitar que o remédio a mate
Quem tem hanseniase desenvolve o diabete 5 0,47%
Os municipios de Itapebi e Belmonte eram focos de hanseniase 8 0,75%
Relacdo entre a doenca e o contato com regido de mata 3 0,28%
A transmissdo da doenca é via sanguinea por isso outros membros da sua 4 0.37%
familia se contaminaram '
Se ndo se prevenir com o remédio e a injecdo pega a hanseniase no vento 1 0,09%
A primeira dose da medicagdo mata apenas 0s organismos da bactéria, mas
~ S 1 0,09%
ndo tem o poder de atingi-la
Conheceu outras pessoas que ficaram aleijadas devido a hanseniase 2 0,19%
Quando em tratamento e reaparecem os nodulos no corpo é sinal que o 2 0,19%

remédio estd expulsando a doenca

Saberes populares e
sua relacdo com a
doenca e 0s servicos
de salde

Saberes e
experiéncias dos
usuarios

K11

N1l

F8

G8

116

J16

M3

W1

X1

T1

N14

P14

T16

X20

Q13

E22

R1

Gl4

V16

P19

K19
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Ao interromper o tratamento é como se o organismo sentisse falta da

T . N 1 0,09%
medicacdo, por isso 0s sinais estdo voltando
Quando a pessoa com hanseniase adquire o diabete significa que a bactéria 1 0.09%
ird se transformar em agUcar '
Diferente de outras doencas que conseguem ser tratadas a hanseniase 11 1.03%
parece entranhar e ndo sair ’
A luz solar é mais absorvida nos nddulos dos bragos que funcionam como
. , L 13 1,22%
uma ‘placa solar’ o que fortalece a bactéria
E preciso tomar leite para aguentar fazer o tratamento para hanseniase 7 0,66%
N&o pode comer alimento (remoso) pois, dificulta a cura da hanseniase 23 2,15%
Quem tem hanseniase ndo pode comer tatu 2 0,19%
A medicagdo € muito forte, por vezes deixa para tomar ap6s o almogo 4 0,37%
Nao tem dificuldade para tomar a PQT 14 1,31%
Se esquecer de usar a PQT por um unico dia tem que comecar tudo de novo 3 0,28%
A PQT é responsavel por tirar a hanseniase do sangue 1 0,09%
S6 sabe 0 que representa ter hanseniase quem de fato vivencia e convive
11 1,03%
com o problema
Apesar da AIDS ndo ter cura, tem a vantagem de tomar o remédio e 2 0.19%
conviver sem que as pessoas olhem e percebam que vocé tem a doenga '
Em alguns casos o0 usuario ndo tem como assumir sozinho a
i . - 9 0,84%
responsabilidade do tratamento, nem t&o pouco a familia
O tratamento para a hanseniase é realizado na base da confianga, que o 5 0.47%
usuario usard a medicacdo corretamente '
A hanseniase tem cura, mas muitos desconhecem 9 0,84%
Agravou-se o seu quadro da doenca porque demorou de procurar ajuda 19 1,78%
A medicagdo que mata a bactéria é a que se utiliza na dose supervisionada 7 0,66%
Apds o inicio da PQT a doenga ‘arruinou’ e o corpo estourou ainda mais 14 1,31%
Com o uso da PQT as manchas foram sumindo, mas causou fraqueza 10 0,94%
O tratamento da hanseniase salvou sua vida 8 0,75%
Ao ser indagado_pelos amigos, devido a pele estar mais escura, confirma 11 1.03%
que estava na praia '
A pele precisa ser hidratada pois, torna-se grossa, fica cocando e 5 0.47%

formigando
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Apos a 242 dose da PQT, o tratamento foi interrompido, mas ndo se sente

curado pois, as manchas e dorméncias estdo voltando 31 2,90%
Apds a 24* dose da PQT tem a sensagdo que os nervos ficaram ‘tipo uma
linha’, endurecem, parece uma corda de violdo, por isso precisa tomar a 2 0,19%
prednisona
Com a doenca perdi trabalho 13 1,22%
Perda da namorada com a doenca 1 0,09%
Ainda estando em tratamento, foi bem aceito para trabalhar em uma grande
. N 5 0,47%
empresa e, fazia uso da medicagéo no local de trabalho
Com a hanseniase a pessoa morre, morre de verdade 13 1,22%
A doenga compromete a autoimagem 18 1,69%
Ao longo do tempo tem lutado contra as consequéncias da hanseniase 8 0,75%
A hanseniase é uma doenca triste que tira 0 &nimo e a vontade da pessoa de 11 103%
fazer as coisas '
Revela com naturalidade para as pessoas que estd com hanseniase 6 0,56%
A doenga leva a pessoa a afastar-se da convivéncia social por medo da 7 0.66%
critica '
A discriminagcdo é um dos fatores que afastam as pessoas do usuério com 7 0.66%
hanseniase '
Na UBS os outros usuarios afastam-se quando ouve o funcionario comentar 3 028%
gue tem alguém com hanseniase para ser atendido '
Sente-se constrangido em falar que teve hanseniase 9 0,84%
Foi dificil participar da pesquisa pois, relembrou muita dor 1 0,09%
Acredita que essa pesquisa contribuirda de fato com o problema da 4 0.37%
hanseniase '
O maior desejo é reconquistar sua saide para poder trabalhar, mas jamais
. . 12 1,12%
escolheria ter hanseniase
A forca de vontade em curar-se leva a pessoa a realizar o tratamento
7 0,66%
corretamente
Duvida que tenha contraido a hanseniase através de sua colega de trabalho, 11 103%
pois ele foi 0 Unico a contaminar-se '
Interrompeu 0 uso da PQT por achar que nao tinha hanseniase, e sim 5 0.47%

diabete e hipertensdo
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T19
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Abandonou o tratamento na 6% dose da PQT no 1° tratamento, porque

. u . - L . 18 1,69%
sentia-se sdo e queria participar da festa junina com amigo
A dorméncia em maos e pés ndo deixa perceber ferimentos nem tdo pouco 13 12204
se esta calgado ou nao. '
Por vezes sente que as pernas e joelho perdem a forca, mas, tem dias que 8 0.75%
ndo parece estar doente '
Sentir o corpo ficando leve é o sinal que esta melhorando 2 0,19%
Na internet, aprendeu com outros médicos muitas coisas que ainda nao
: 6 0,56%
conhecia sobre a doenga
Né&o acreditava que tivesse hanseniase por isso, buscou conhecer melhor a
) ) 6 0,56%
doenca através da internet
Utilizou a TV como fonte de informag&o sobre a hanseniase porque explica 7 066%
melhor '
Apesar de analfabeta, conheceu a hanseniase através de um livro, quando
pedia as pessoas que lessem para ela e ainda pelo programa de radio ‘voz 6 0,56%
do brasil’
Tantas fotos de livros como imagens na internet de pessoas com a doenca, 3 0.28%
foram experiéncias positivas para querer fazer o tratamento corretamente '
Existem varios tipos de hanseniase e manifestam de diferentes formas por 5 047%
isso é importante estar alerta '
A maneira de evitar que a doenc¢a se agrave é fazendo o diagndstico no 6 056%
comeco doenga '
A hanseniase precisa ser encarada por todos como uma doenga comum 5 0,47%
O conhecimento sobre a doenga ajuda a pessoa a buscar a UBS mais
- 4 0,37%
rapidamente
Conhece sobre sua classificacdo operacional e o tratamento 2 0,19%
No momento que divulgou ser portador de hanseniase abriu espago para
. - - 4 0,37%
conhecer mais sobre a doenca e de divulgar o conhecimento
A doenca agrava-se quando o tratamento € interrompido 2 0,19%
Seguranca para explicar a forma de transmissdo da doenga, e orientar a 3 0.28%

busca da UBS no seu local de trabalho

Saberes populares e
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Acredita ter transmitido a doenca ao seu vizinho, através da tesoura de 2 0,19% U13
cortar cabelo, que era de uso comum
Cortava o cabelo de alguns vizinhos e em um deles descobriu uma mancha

X . : 5 0,47% V13
no couro cabeludo que ao investigar era hanseniase
A hanseniase acomete 0s nervos e pode causar deficiéncia 2 0,19% D6
A cura da hanseniase depende de seguir corretamente o tratamento 9 0,84% P10
A cura da} hgnsemase esta relacionada aos danos ja causados no momento 9 0,84% c18
do diagndstico

- : —— - -
Ao interromperem a PQT na 122 dose e substitui-la pela prednisona ficou 5 0,47% p3
dependente da droga
Qlflcqldgde da fam_l I_|a em procurar orientacdo na UBS a partir de 3| 0,28% M1
diagndstico de familiar
E dificil aceitar que, até mesmo alguns familiares Ihe evitam por causa da
- 6 0,56% P18
doenga, mas com o passar do tempo acostumam-se e apoiam
E grande a dor de uma mae em ter uma filha com hanseniase, sem fazer o o
tratamento e, AIDS 2 0,19% Saberes e Qa1
Foi alertado por um familiar quanto a presenca de uma mancha 11 | 1,03% experlér]c_las dos K7
- ——— - - usuarios

O apoio da familia é importante para ajudar a conviver melhor com a 9 0,84% G12
doenca.
Acima de tudo o mais importante é cuidar da sua salde e de toda a familia 7 0,66% K12
Gratiddo a Deus por ter sido cuidado por Doutora Rosa 7 0,66% | Direitos e redes de T12
Agradece a Deus por sentir-se melhor e recuperando a alegria de viver 3 | 0,28% apoio social J19
Num programa de radio, ouviu o relato de um homem com sintomas que
o . A . 2 0,19% G19
identificou como sendo hanseniase em que o pastor da igreja havia curado
O dialogo com outro usuario que apresentava deficiéncia fisica, devido a

x 3 0,28% V3
doenga, chamou sua atencao para fazer corretamente o tratamento
Na referéncia conheceu pessoas que fazem o tratamento ha seis anos e ndo

. SR , 3 0,28% 16

acreditam que a medicacdo seja capaz de cura-los
O aprendizado sobre a hanseniase funciona como uma rede que liga os
USUArios ja em tratamento com os que iniciam, e assim vao aprendendo uns 9 0,84% J20
COm 0S 0Uutros
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Prontifica-se a ajudar os usuarios que estdo no inicio da doenca

. A g 2 0,19% B20

compartilhando a sua experiéncia no convivio com a doenca
Na sua}comunldade esta V|g!Iante guanto ao surgimento de algum sinal de 2 0,19% L12
hanseniase para encaminhar 8 UBS
No seu local de trabalho foi transferido para um setor interno para ndo se 2 0,19% M12
expor ao sol
Durante o tratamento deveriam receber leite 1 0,09% S2
Através da internet, percebeu que os usuarios com hanseniase em capitais
como o0 RJ e Séo Paulo tem acesso a direitos sociais e tratamento diferente 9 0,84% N9
da Bahia
Revolta com o governo por ndo conseguir o beneficio do INSS 17 1,59% - R9
Descreve a falta de respeito e o0 nojo que demonstraram por ele no INSS 2 0.19% Direitos e redes de ex e?lié?]:ﬁ:\:dos %10
como muito grande e que desejaria ter um celular para filmar ' apoio social P USUATiOS
A pericia do INSS negou-lhe o beneficio por entender que ele tinha

- 19 1,78% A10
condicOes de trabalhar
E gracas ao dl_nhelro da aposentadoria que, consegue pagar remédios e taxi 2 0,19% 21
para ir ao servico
Né&o re(_:e_be o0 beneficio do INSS, e depende de doacdes da igreja, da familia 9 0,84% N21
e dos vizinhos
Entrou com advogado junto ao INSS para conseguir o beneficio 41 0,37% B10
Buscou a prefeitura para receber a cesta basica, informaram-lhe que a
quantidade de pessoas com hanseniase é grande por isso, depende de visita | 21 1,97% Y21
previa e, contestou seus direitos
Falta de clareza em relagdo a frequéncia com que recebe a cesta basica 6 0,56% C22
Acesso a medicacdo e efetividade no atendimento da UBS 10| 0,94% B
No momento que faltou a PQT na UBS, pediu que se dirigisse a outra e,

X 1 g 4 0,37% E
questionou, pois, sdo orientados a ndo interromperem o tratamento
Os proprios usudrios buscaram a ‘pensdo alimenticia’ para saber sobre a ACESso a0S
falta da PQT e Ihes informaram que estavam sem o transporte para fazer a 1 0,09% icos de satd 38 3,55% E9
entrega na UBS servicos de sadde
Houve_: época de_nao se ter um (a) enfermeiro (), e outras, devido trocas; de 2 0,19% X8
ter dois enfermeiros (as)
Na UBS teve dificuldade em agendar a fisioterapia 1 0,09% G9
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Ja tinha realizado o diagndéstico no médico particular, no préprio bairro,

0,
quando foi encaminhado a UBS 20| 1.87% u7
Atualmgnte o relacionamento com todos 0s funcionérios da UBS é 10| 0.94% L15
harmonioso, sente-se bem recebido e acolhido
Sentia-se constrangida quando chggava na UBS e a recepcionista falava 3 0,28% M15
alto que o seu problema era hanseniase
Sugere, que o0s funmonar_los ,da_ UBS ndo exponham o0s usuarios de 2 0,19% 715
hanseniase quanto ao seu diagndstico
Apesar da orientagdo preferiu nem voltar na UBS para encerrar o caso 6 0,56% uU15
Reconhece que ao longo do tratamento houveram falhas no servico como
por exemplo, a falta da PQT, que buscaram corrigir, mas, encontraram 3 0,28% D9
muita gente boa
O médico o encaminhou para a enfermeira ao suspeitar que era hanseniase
; : . 7 0,66% 015

e essa, Ihe orientou quanto ao tratamento e cuidados gerais
A er_1ferme|ra devia ter-lhe encaminhado para um especialista, pois ndo se 3 0,28% T15
sentiu segura com o seu tratamento »
No momento do diagnostico o médico lhe explicou sobre a doenca, os 5 047% Ff’_rat_lcas.ded s15
cuidados e a importancia de seguir o tratamento corretamente ' ferrc\)/ilsglsogslssauzz
Ao longo do tratamento na UBS sempre foi contemplada nas suas no 2 0,19% nagviséo o Q15
O trabalho do ACS na comunidade foi importante para o tratamento 6 0,56% usuarios Cil4
No diagnéstico foi orientado que apés a primeira dose da medicagdo ndo

- . . 5 0,47% B19
transmitiria a doenca e ajudaria a combate-la

S —— - .

E;i\é?ﬁ;g;n uma mancha Unica ha dois anos e, na UBS foi descartado ser 6 0,56% 170 15,90% Al9
Quelxa_—se do_ seu diagnéstico porque na época, sua classificacdo 3 0,28% D19
operacional foi incorreta
Por ndo confiar no diagnostico da UBS, procurou consulta no médico
particular, confirmou que a mancha era hanseniase e, foi encaminhada a 3 0,28% F19
UBS
No diagnostico o médico acessou a internet e mostrou-lhe o que era
hanseniase, ficou assustado e, o fez pensar que faria corretamente o| 13 1,22% 06
tratamento
Foi orientado pela médica quanto ao uso continuo da prednisona e suas 6 0,56% R3

consequéncias no organismo
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Foi orientado quanto ao uso do protetor solar 4 0,37%
No diagnéstico, foi orientado pela médica que os membros da familia
. : 4 0,37%
fossem & UBS realizar exame contato
A médica da referéncia o convenceu a usar concomitantemente as
L . ; 2 0,19%
medicacOes para hanseniase e para diabete
Durante a internacdo hospitalar os médicos preocuparam-se com 0 seu
estado, mas, ndo entendiam do seu problema pois, aquele que entende da 9 0,84%
sua doenca € o que esta acostumado a atende-lo
QuanQo precjsou ser hospitza_ljzat_jo d_evidq a dognga, foi levado para o 3 028%
Hospital Regional e sua experiéncia foi sofrida devido a estrutura hospitalar '
Apesar de sentir-se mal com a dose supervisionada aceita a explicacéo que 3 028%
€ uma reacdo da medicacdo '
Na UBS néo queriam estender o esquema da PQT para 24 meses, conforme
. L oARE L 13 1,22%
fora orientado no momento do diagndstico pela referéncia.
Em 2013 quando fez o diagnéstico o indice baciloscépico era de 2,75 e com
o tratamento chegou a 0,7. Os médicos diziam esse valor era razoavel que o 2 0,19%
organismo iria recuperar-se. Teve alta e, a doenga voltou
Procurou a UBS ao perceber que passado algum tempo da alta as manchas 14 131%
retornaram e, reiniciou o tratamento '
Sente-se seguro e acolhido pela enfermeira quando essa permanece ao seu
o " L 6 0,56%
lado durante a administragdo da dose supervisionada
Agradece ao cuidado da enfermeira e, acredita que foi importante para o
4 0,37%
sucesso do seu tratamento
Apos ter abandonado o 1° tratamento decidiu ir &8 UBS para conversar com
. . . ; . o 2 0,19%
a enfermeira, mas a mesma nao trabalhava mais na unidade e, entdo desistiu
Decora absolutamente tudo que o médico lhe fala 1 0,09%
Gratiddo com a medica nova que chegou na cidade e entendeu sobre a sua
o , . 13 1,22%
condicdo de saude e ele foi melhorando, e agradece a Deus
Confrontou com a médica no INSS, quando essa lhe disse que ele podia 3 0,28%

trabalhar pois, a hanseniase é uma doenga cronica, que ndo o afeta em nada

Préticas de
profissionais dos
servigos de salde

na visdo dos
usuarios
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!\la pericia do_INSS foi _Ihe~perguntado se era fumante pois a nicotina 1 0,09% ALl
interfere no efeito da medicacdo para hanseniase

Falta de confianca na medica no INSS que afirma ser normal o que ele 1 0,09% G10
sente

A realidade € que o médico é quem fala e o paciente s6 pode ouvir e ficar 2 0,19% N20
calado

TOLAL et 166 | 1.068 | 100% 1.069 100%

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
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ANEXO A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia — UESB
Autorizada pelo Decreto Estadual n® 7344 de 27.05.98

Comité de Etica em Pesquisa— CEP / UESB

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Resolugdo CNS n° 466, de 12 de Novembro de 2012.

Vocé esta sendo convidado (a) como voluntario a participar da pesquisa “Saberes dos usuarios com
diagnostico de hanseniase frente 2 normatividade dos servicos: um estudo de caso no municipio de
Eunapolis - Bahia” realizada pelos professores Lucimara Alves Silva e Sonia Acioli de Oliveira. Neste
estudo pretendemos analisar os saberes dos usudrios com diagnéstico de hanseniase, em debate com as
normatividades da terapéutica instituida pelo Ministério da Saide, assistidos na APS no municipio de
Eunapolis — Bahia.

O motivo que nos leva a estudar esse assunto € relevante, pois apesar da hanseniase ser uma doenga secular,
continua até o momento causando dor, sofrimento, estigma e preconceito de diversas ordens as pessoas
acometidas e seus familiares. Assim, colocam-se algumas questdes na relagdo deste usuario com a terapéutica
instituida e/ou oferecida na Atengéo Primaria a Satide (APS): Como estdo sendo desenvolvidas as praticas de
satide junto aos usuarios com diagnéstico de hanseniase? Ou, ainda, como este usudrio se percebe neste
contexto? Isto se considerarmos que a terapéutica medicamentosa € eficaz, e que mesmo assim existem
dificuldades efetivas na adesdo a esta, com consequente impacto no controle da doenga.

Para este estudo adotaremos o(s) seguinte(s) procedimento(s): levantamento de dados sociodemograficos
através de um roteiro para todos os usudrios com perguntas fechadas para caracterizagdo dos sujeitos da
pesquisa; em seguida realizaremos entrevista individual guiada por um roteiro semiestruturado composto de
perguntas abertas, podendo ser captados tanto usudrios que ainda estejam em acompanhamento ou ainda
através da identificacdo do seu enderego através do Sinan ou do prontuario, para tanto, sera utilizado gravador
digital - para conhecermos os saberes que os usudrios com diagnostico de hanseniase adquiriram a partir do
diagnéstico e da terapéutica recebida nos servigos de saiide. Posteriormente, sera realizada a coleta de dados
secundérios nos prontuarios para identificagdo de a¢bes efou atividades que tenham sido desenvolvidas na
APS junto ao usuario com diagnéstico em hanseniase. E para procedermos a analise dos dados, buscaremos
identificar os saberes dos usuarios com diagndstico de hanseniase, em debate com as normatividades da
terapéutica instituida pelo Ministério da Saude, assistidos na APS.

Vocé ndo tera nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem financeira. Vocé sera esclarecido (a) em todas
as formas que desejar e estara livre para participar ou recusar-se. Vocé podera retirar o consentimento ou
interromper a sua participagdo a qualquer momento. A sua participagio € voluntéria e a recusa em participar
ndo causara qualquer puni¢io ou modificagdo na forma em que € atendido pelo pesquisador que ira tratar a
sua identidade com padrdes profissionais de sigilo. Vocé ndo sera identificado em nenhuma publicagdo. Este
estudo apresenta risco minimo como: desconforto ef/ou constrangimento por abordar temas que por alguma

razao tenham causado ao entrevistado deformidades fisicas ou sequelas fisicas, emocionais, econdmicas e
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sociais, chegando, por vezes, a causar afastamento de suas atividades laborais efou rotineiras. Apesar disso, o
entrevistado tem assegurado o direito & compensa¢do ou indenizagdo no caso de quaisquer danos
eventualmente produzidos pela pesquisa. Os beneficios deste estudo sdo apresentar saberes adquiridos pelos
usudrios com diagnéstico de hanseniase e que néo estdo comtemplados nas normatividades dos servigos e, que
podem contribuir com o controle da doenga. Com o desenvolvimento deste trabalho e portanto, a partir da
identificagdo dos saberes construido pelos usudrios ao longo do convivio com a doenga, com o tratamento e
com as praticas de saide desenvolvidas na Atengdo Primaria a Satide (APS), espera-se efetivamente contribuir
para alcangar as suas demandas de saiude advindas da hanseniase. Acredita-se que este conhecimento ird
permitir a aproximagao do usudrio, servigo, profissionais, familia e comunidade da terapéutica instituida no
Brasil através do MS. Desse modo, pretende-se sensibilizar a sociedade brasileira em geral, para conhecer
mais acerca dos sinais cardinais da doenga, e a importancia de apoiar estes usudrios para o diagndstico
precoce, adesdo ao tratamento, e vigildncia dos comunicantes.

Os resultados estardio a sua disposi¢do quando finalizados. Seu nome ou o material que indique sua
participagdo ndo sera liberado sem a sua permissdo. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo
arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 05 anos, e apds esse tempo serdo destruidos.
Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma cdépia sera arquivada pelo

pesquisador responsavel, e a outra sera fornecida a vocé.

Eu, fui informado (a) dos objetivos do presente
estudo de maneira clara e detalhada e esclareci minhas dividas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar
novas informagdes, e posso modificar a decisdo de participar se assim o desejar. Declaro que concordo em
participar desse estudo. Recebi uma c6pia deste termo de consentimento e me foi dada a oportunidade de ler e
esclarecer as minhas duvidas.

Eundpolis, de de 2017.

Assinatura do (a) participante Impresséo digital

Assinatura do (a) pesquisador(a)
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Em caso de duvidas comrespeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar:

PESQUISADOR(4) RESPONSAVEL: LUCIMARA ALVES SILVA
ENDERECO: RUA JOSE MOREIRA SOBRINHO &/N. JEQUIEZINHO. JEQUIE-BA. CEP: 45206-190
FoNE: (73) 3528-9623 /3281-2266. E-maIL: SILVALUCIMARA@UOL.COM.BR
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ANEXO B - Parecer Consubstanciado do CEP
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Saberes dos usuarios com diagnoéstico de hanseniase frente a normatividade dos
servigos: um estudo de caso no municipio de Eunépolis - Bahia

Pesquisador: LUCIMARA ALVES SILVA

Area Temitica:

Versdo: 4

CAAE: 68003717.5.0000.5578

Instituicio Proponente: Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia - UESB

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

NuUmero do Parecer: 2.234.742

Apresentac¢do do Projeto:

Este trabalho tera como objeto os saberes dos usuarios com diagnéstico de hanseniase, e que foram
atendidos em unidade basica de salde no municipio de Eunapolis — Bahia. Para tanto, sera utilizado como
modalidade de delineamento de pesquisa o estudo de caso, conforme Gil (2009), concebido no contexto da
Metodologia de Pesquisa Cientifica, como um dos modelos recomendados para a producdo de
conhecimento num campo especifico, sendo indicado para viabilizar uma visdo mais ilustrativa acerca de
fendmenos poucos conhecidos. A presente opgédo visa a promover uma agdo compartilhada de didlogo e
experiéncia entre pesquisadora e sujeitos, colaborando institucionalmente com a efetivagdo de novos
olhares para os saberes destes usuarios.Para tanto, enveredou-se no referencial teérico desenvolvido por
Santos (1995), que submete a uma critica sistematica as correntes dominantes da reflexé@o epistemolégica
sobre a ciéncia moderna. Necessita que a ciéncia modema reveja com urgéncia seu arcabougo tedrico para
o momento de mudangas vertiginosas pelo qual tém passado as sociedades em todo o mundo, o que
demanda uma nova maneira de entender e pronunciar o conhecimento. A relacéo entre as possibilidades e
configuragdes entre a ciéncia e o senso comum precisa ser reconsiderada, reestruturada e caminhar no
nivel de relevancia que imprimam novos sentidos.

Enderego: Av. Sdo Luiz, n° 31 Nucleo de Pés-Graduacéo, Pesquisa Extenséo 2° andar

Bairro: Bairro Candeias CEP: 45.055-080

UF: BA Municipio: VITORIA DA CONQUISTA

Telefone: (77)3161-1071 E-mail: cep@fainor.com.br
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Continuagéo do Parecer: 2.234.742

Objetivo da Pesquisa:
Analisar os saberes dos usuarios com diagndstico de hanseniase, em debate com as normatividades da
terapéutica instituida pelo Ministério da Saude, assistidos na APS no municipio de Eunapolis — Bahia.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Este estudo apresenta risco minimo como: desconforto e/ou constrangimento por abordar temas que por
alguma razao tenham causado ao

entrevistado deformidades fisicas ou sequelas fisicas, emocionais, econémicas e sociais, chegando por
vezes, a causar afastamento de suas

atividades laborais efou rotineiras. Apesar disso, o entrevistado tem assegurado o direito @ compensagéo ou
indenizagéo no caso de quaisquer

danos eventualmente produzidos pela pesquisa.

Beneficios:

Os beneficios deste estudo sdo apresentar saberes adquiridos pelos usuarios com diagnéstico de
hanseniase e que ndo estdo comtemplados nas

normatividades dos servigos e que podem contribuir com o controle da doenga. Com o desenvolvimento
deste trabalho e, portanto, a partir da

identificacéo dos saberes construido pelos usuarios ao longo do convivio com a doenga, com o tratamento e
com as praticas de saude

desenvolvidas na Aten¢do Primaria & Saude (APS), espera-se efetivamente contribuir para alcancar as suas
demandas de saude advindas da

hanseniase. Acredita-se que este conhecimento ir4 permitir a aproximagéo do usuario, servigo, profissionais,
familia e comunidade da terapéutica

instituida no Brasil através do MS. Desse modo, pretende-se sensibilizar a sociedade brasileira em geral,
para conhecer mais acerca dos sinais

cardinais da doenga, e a importancia de apoiar estes usuarios para o diagnéstico precoce, adesdo ao

tratamento, e vigilancia dos comunicantes.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:
A pesquisa segue a resolugdo 466/12 do CNS

Endereco: Av. Séo Luiz, n° 31 Nucleo de Pés-Graduacéo, Pesquisa Extensédo 2° andar

Bairro: Bairro Candeias CEP: 45.055-080
UF: BA Municipio: VITORIA DA CONQUISTA
Telefone: (77)3161-1071 E-mail: cep@fainor.com.br
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Continuagéo do Parecer: 2.234.742

Consideracdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatéria:

Apresentados

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Aprovado

Consideracdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Informagodes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 05/07/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 892303.pdf 10:15:11
Projeto Detalhado / | PROJETOTESEO8JUNHOLUCIMARASI| 09/06/2017 |LUCIMARA ALVES Aceito
Brochura LVA pdf 11:33:36 | SILVA
Investigador
TCLE / Termos de |7_TCLE_PROJETO_TESE_LUCIMARA| 12/05/2017 |LUCIMARA ALVES Aceito
Assentimento / _SILVA_12_MAIO.pdf 12:34:21 | SILVA
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TERMO_AUTORIZACAO_DE_IMAGEM| 12/05/2017 |LUCIMARA ALVES Aceito
Assentimento / _DEPOIMENTOS_LUCIMARA_ALVES | 12:31:58 |SILVA
Justificativa de SILVA . pdf
Auséncia
Cronograma Cronograma_5_maio.pdf 05/05/2017 |LUCIMARA ALVES Aceito

13:35:29 |SILVA
Qutros INSTRUMENTO_COLETA_DADOS _TE| 03/04/2017 |LUCIMARA ALVES Aceito
SE.pdf 15:42:40 | SILVA
TCLE / Termos de  |termo_de_compromisso_para_utilizacao| 03/04/2017 |LUCIMARA ALVES Aceito
Assentimento / _de_dados_de_prontuario.pdf 15:41:20 |SILVA
Justificativa de
Auséncia
Declaragédo de DECLARACAO_PESQUISA _NAO_INICI] 03/04/2017 |LUCIMARA ALVES Aceito
Pesquisadores ADA pdf 15:38:11 _I1SILVA
Declaragéo de DECLARACAQO_PARTICIPACAO_LUCI | 03/04/2017 |LUCIMARA ALVES Aceito
Pesquisadores MARA . .pdf 15:37:46 | SILVA
Declaragao de DECLARACAQO_PARTICIAPACAO_SO | 03/04/2017 |LUCIMARA ALVES Aceito
Pesquisadores NIA.pdf 15:37:26 | SILVA
Declaragéo de DECLARACAO_ORIENTADORA pdf 03/04/2017 |LUCIMARA ALVES Aceito
Pesquisadores 15:37:.05 _|SILVA
Declaragéo de DECLARACAO_COMPROMETIMENTO| 03/04/2017 |LUCIMARA ALVES Aceito
Pesquisadores pdf 15:34:59 | SILVA
QOutros OFICIO.pdf 03/04/2017 |LUCIMARA ALVES Aceito
15:33:14 | SILVA
Endereco: Av. Séo Luiz, n° 31 Nucleo de Pés-Graduacéo, Pesquisa Extensédo 2° andar
Bairro: Bairro Candeias CEP: 45.055-080
UF: BA Municipio: VITORIA DA CONQUISTA
Telefone: (77)3161-1071 E-mail: cep@fainor.com.br
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Continuagéo do Parecer; 2.234.742

Orgamento ORCAMENTO . pdf 03/04/2017 |LUCIMARA ALVES Aceito
15:32:22 | SILVA

Folha de Rosto folho_de_rosto_lucimara.pdf 03/04/2017 |LUCIMARA ALVES Aceito
15:26:55 | SILVA

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
N&o

VITORIA DA CONQUISTA, 23 de Agosto de 2017

Assinado por:

ANA PAULA DOS SANTOS LIMA
(Coordenador)

Enderego: Av. Sdo Luiz, n° 31 Nucleo de Pés-Graduacéo, Pesquisa Extenséo 2° andar

Bairro: Bairro Candeias CEP: 45.055-080
UF: BA Municipio: VITORIA DA CONQUISTA
Telefone: (77)3161-1071 E-mail: cep@fainor.com.br
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ANEXO C - Solicitacdo de autorizacdo para realizacdo da pesquisa

APENDICE C - Solicitagdo de autorizacio para realizagdo da pesquisa

& é)ﬂ% Universidade do Estado do Rio de Janeiro
Centro Biomédico
Faculdade de Enfermagem

Programa de Pés-Graduagio Stricto Sensu - Doutorado

=St pesquisa e um estudo de caso qualitativo e expioratorio, e tem como objeto:
Conhecer os saberes dos usuarios com diagnéstico de hanseniase e que foram assistidos na
Atenco Priméria 4 Satide (APS), e possui 0s seguintes objetivos especiiicos: Laracterizar o
perfil dos usudrios que tiveram diagnéstico de hanseniase, por meio de roteiro para
levantamento de dados sociodemograticos; Descrever os saberes dos usudrios que tiveram
diagnéstico de hanseniase a partir das suas experiéncias com os servigos de satide e;
Correlacionar os saberes dos ususrios que tiveram diagnéstico de hanseniase com os
conhecimentos normatizados através de protocolos e diretrizes existentes. Para desenvolver
esta pesquisa, que visa a atender a exigéncia de elaboracio da tese de pés-graduagio stricto
sensu (doutorado) em enfermagem, torna-se necesséria a utilizagdo do nome da instituigsio a
ser pesquisada, para divulgagdo e publicagdo.

Solicitathos, portanto, autorizagdo desta secretaria para desenvolver a citada
investigagio, autorizando a autora do projeto de pesquisa, Lucimara Alves Silva, docente
no Instituto Federal da Bahia/Campus Eundpolis (IFBA), sob a orientagéio da professora
orientadora Dr* Sonia Acioli Oliveira, a utilizar as informagdes obtidas para a elaboragdo

do estudo, garantindo o anonimato dos usuarios.

Eunmapotis, 49 seTombo 3013 Founc bw,&&(\\z}%
9!
Local e Data Assinatura do Secretari Eal'xde

A
s h‘;\&vﬂc’ &
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ANEXO D - Termo de compromisso para Utilizacdo de Dados em Prontuarios de usuarios e
de Bases de Dados em Projetos de Pesquisa

Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia — UESB
Autorizada pelo Decreto Estadual n® 7344 de 27.05.98

Comité de Etica em Pesquisa— CEP / UESB

Termo de Compromisso para Utilizagao de Dados em Prontuarios de usuarios e de

Bases de Dados em Projetos de Pesquisa

Titulo do Projeto: Saberes dos usuarios com diagnéstico de hanseniase frente a
normatividade dos servigos: um estudo de caso no municipio de Eunapolis - Bahia

Os pesquisadores do presente projeto comprometem-se a manter sigilo dos dados
coletados em prontuarios e bases de dados, referentes aos usuéarios atendidos nas
Unidades Basicas de Saude, Moises Reis | e || Eunapolis — BA, e a usar tais informacdes,
Unica e exclusivamente para fins cientificos, preservando, integralmente, o anonimato dos
pacientes, cientes:

1. dos itens IIl.3i e IlII.3t, das Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos (Resolucéo 466/12, do CNS - Conselho Nacional de Saude,
que substitui a 196/96 do Conselho Nacional de Saulde), os quais dizem, respectivamente -
"prever procedimentos que assegurem a confidencialidade e a privacidade, a protecdo da
imagem, a ndo estigmatizacdo, garantindo a nao utilizacéo das informagdes em prejuizo
das pessoas efou das comunidades, inclusive em termos de autoestima, de prestigio efou
econdmico-financeiro”, e - "utilizar o material biolégico e os dados obtidos na pesquisa
exclusivamente para a finalidade prevista no seu protocolo”, bem como 2. da Diretriz 12,
das Diretrizes FEficas Intemacionais para Pesquisas Biomédicas Envolvendo Seres
Humanos - (CIOMS/93), que afima - "O pesquisador deve estabelecer salvaguardas
seguras para a confidencialidade dos dados de pesquisa. Os individuos participantes
devem ser informados dos limites da habilidade do pesquisador em salvaguardar a
confidencialidade e das possiveis consequéncias da quebra de confidencialidade”,

Local/data

Autores do Projeto
Nome Assinatura
Lucimara Alves Silva

e 1A
Sonia Acioli de Oliveira \ %“ ’{J""‘
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ANEXO E - Termo de autorizagao de uso de imagem e depoimentos

Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia - UESB
Autorizada pelo Decreto Estadual n® 7344 de 27.05.98

Comité de Etica em Pesquisa - CEP / UESB

TERMO DE AUTORIZACAO DE USO DE IMAGEM E DEPOIMENTOS

Eu , depois de conhecer e entender os

objetivos, procedimentos metodolégicos, riscos e beneficios da pesquisa, bem como
de estar ciente da necessidade do uso de minha imagem efou depoimento,
especificados no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), AUTORIZO,
através do presente termo, os pesquisadores Lucimara Alves Silva e Sonia Acioli
de Oliveira, do projeto de pesquisa intitulado “Saberes dos usuarios com
diagnodstico de hanseniase frente a normatividade dos servigos: um estudo de
caso no municipio de Eunapolis — Bahia” a realizar as fotos que se facam
necessarias efou a colher meu depoimento sem quaisquer dnus financeiros a
nenhuma das partes.

Ao mesmo tempo, libero a utilizacéo destas fotos (seus respectivos negativos) efou
depoimentos para fins cientificos e de estudos (livros, arigos, slides e
transparéncias), em favor dos pesquisadores da pesquisa, acima especificados,
obedecendo ao que esta previsto nas Leis que resguardam os direitos das criancas
e adolescentes (Estatuto da Crianca e do Adolescente — ECA, Lei N.° 8.069/ 1990),
dos idosos (Estatuto do Idoso, Lei N.° 10.741/2003) e das pessoas com deficiéncia
(Decreto N° 3.298/1999, alterado pelo Decreto N° 5.296/2004).

Eunapolis - BA, ___ de de 2017

Patticipante da pesquisa Pesquisador responsavel pelo projeto

Av. José Moreira Sobrinho, 5/N - Jegquiezinho — Jequié-BA - Telefone: (73)3528-9600 / (73) 3528-9727
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ANEXO F - Ficha de notificacdo / investigacdo Hanseniase

Republica Federativa do Brasil _ SINAN .
Ministério da Saude SISTEMA DE INFORMACAO DE AGRAVOS DE NOTIFICACAO N°

FICHA DE NOTIFICAGAO/ INVESTIGACAO HANSENIASE

Caso confirmado de Hanseniase: pessoa que apresenta uma ou mais das seguintes caracteristicas e que requer poliquimioterapia:
- leséo (Ges) de pele com alteracéo de sensibilidade; acometimento de nervo (s) com espessamento neural; baciloscopia positiva.

Tipo de Notificagéo -
2 - Individual J

- Agravo/doenca ; Cédigo (CID10)|[ 3 | Data da Notificacéo
~
g HANSENIASE A30.9 | | | | L] J
@ 5 5 5 -
£ Eﬂ F Municipio de Notificagdo ‘ Cédigo (IBGE) J
=
= [

?‘ Unidade de Saude (ou outra fonte notificadora) ‘ Caédigo Data d° D|agnost|co J

Nome do Paciente Data de Nasumento
= \ L1 J
2 0] (ou) Idade 1=Hora SexoM-Mascuino || [[12Gestante D Raga/Cor ]
2 . 2- Dia ¥ 1-1°Trimestre  2-2°Trimestre  3-3°Trimestre

F - Feminino ~ 3

k=] 3-Més e Janaraas 4- ldade gestacional ignorada  5-Ndo  6- Vdo se aplica 1-Branca  2-Preta 3-Amareia
= 4 - Ano 9 9-fanorado 4-Parda S-indigena  9- lgnorado
& |[14]Escolaridade ]
g 0-Analfabeto  1-12 a 42 série incompleta do EF {antigo primario ou 1° grau) 2-4° série completa do EF (antigo primério ou 1° grau)
= 3-5° 4 82 série incompleta do EF (antigo ginasio ou 1° grau) 4-Ensino fundamental completo {antigo ginasio ou 1° grau)  5-Ensino médio incompleto (antigo colegial ou 2° grau )
"E 6-Ensino médio completo (antigo colegial ou 2° grau ) 7-Educagéo superiorincompleta  8-Educagéo superior completa  8-Ignorado  10- N&o se aplica
4

E Numero do Cartéo SUS Nome da méae

I I O |J
Municipio de Residéncia Cédigo (IBGE) Distrito
[ T

-

] E Bairro Logradouro (rua, avenida,...) Céodigo
&
2 L 111
& Numero Complemento (apto., casa, ...) Geo campo 1
: J J
g Geo campo 2 B
E E J Ponto de Referéncia J CEP
[ | -1
28] (DDD) Telefone [29]Z002, \ypana 2-Rural || |[39]Pais (se residente fora do Brasil)
| I I I O O 3 - Periurbana 9 - Ignorado
[ Dados Complementares do Caso

¢io

g N° do Prontuéario Ocupagédo
: J
3 L]

2 N° de Lesbes ini . ~ .
2 g Forma Clinica 5
£ Cuténeas o ab 4y [] Classificagéio Operacional || N° de Nervos afetados
Ae L1 5 - Nao classificado 1-PB 2-MB

| SR, SSSh— S N .

Avaliacdo do Grau de Incapacidade Fisica no Diagnéstico I:I
0-GrauZero 1-Graul 2-Graull 3 - N&o Avaliado
=]
;E) Modo de Entrada D
E 1 - Caso Novo 2 - Transferéncia do mesmo municipio (outra unidade) 3 - Transferéncia de Outro Municipio ( mesma UF )
= 4 - Transferéncia de Outro Estado 5 - Transferéncia de Outro Pais 6 - Recidiva 7 -Outros Reingressos 9 - Ignorado
3
< m Modo de Detecgéo do Caso Novo [l
1 - Encaminhamento 2 - Demanda Espontanea 3 - Exame de Coletividade 4 - Exame de Contatos 5- Outros Modos 9 - Ignorado
8 s [40] Baciloscopia N ' i ' []
= 5 1. Positiva 2. Negativa 3. Naorealizada 9. Ignorado
127
P g m Data do Inicio do Tratamento Esquema Terapéutico Inicial D
E E | ” | l | ‘ ‘ 1- PQT/PB/6 doses 2- PQT/MB/12doses 3 - Outros Esquemas Substitutos
= Numero de Contatos Registrados
=

Med.
Col

C

Observacdes adicionais:

T o

LMunicipio/Unidade de Saude JtCédigo da Unid. de Saude
I J

LNome J LFun(;éo JhAssin atura J

Hanseniase Sinan NET SVS 30/10/2007

Investigador




