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RESUMO

Introducdo: O itinerario terapéutico de pessoas acometidas pela hanseniase é influenciado por
maltiplos fatores biopsicossociais que impactam diretamente o diagnostico e 0 acesso ao
tratamento. Objetivo: Compreender o itinerario terapéutico de pessoas acometidas pela
hanseniase, desde a percepcdo dos primeiros sinais e sintomas até a obtencdo do diagndstico.
Metodologia: Estudo qualitativo, descritivo, realizado com nove pessoas em tratamento para
hanseniase em um ambulatdrio especializado de um hospital de referéncia em Séo Luis — MA.
Para a coleta de dados, utilizou-se um questionario para caracteriza¢do dos participantes e um
roteiro de entrevista com questdes voltadas aos sinais, sintomas e itinerario na busca pelo
diagnostico e tratamento. As entrevistas foram gravadas e com os participantes com idades
entre 7 e 67 anos, foram realizadas na presenca de seus responsaveis legais, transcritas na
integra e, posteriormente, submetidas a analise textual com o auxilio do software IRAMUTEQ,
0 qual possibilitou a organizacdo, tratamento e analise dos dados textuais. Resultados: Seis
participantes se autodeclararam pardos e trés, preto. Em relacdo a composicdao familiar, a
maioria convivia com trés a sete pessoas no mesmo domicilio, e apenas um residia sozinho. A
analise textual evidenciou a frequéncia e associacdo de termos relacionados as experiéncias dos
participantes. A Andlise Fatorial de Correspondéncia identificou quatro agrupamentos
principais: tratamento medicamentoso, processo diagnéstico, sintomas fisicos e busca por
assisténcia. O dendrograma organizou o contetdo em classes tematicas, destacando os impactos
fisicos, sociais e as dificuldades no acesso ao diagnostico. A analise de similitude e a nuvem de
palavras revelou a centralidade da palavra “nao”, indicando incertezas, barreiras e sentimentos
de negacdo nas vivéncias dos participantes. Das entrevistas emergiram quatro categorias: a)
Dificuldade no diagnostico e no percuso em salde; b) Espera pelo Inicio do Tratamento; c)
Impacto para a pessoa e para a familia e d) Obstaculos relacionados ao tratamento. Os relatos
evidenciam percursos marcados por desinformacdo, estigmas e barreiras institucionais.
Consideracdes finais: O itinerario terapéutico revelou-se fragmentado, exigindo intervencdes
intersetoriais e educativas que promovam o diagnéstico precoce e o cuidado integral. A
valorizacdo da escuta qualificada e o fortalecimento da atencdo primaria sao fundamentais para

a reducao do tempo entre os primeiros sinais e sintomas e o diagndstico.
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ABSTRACT

Introduction: The therapeutic journey of people with leprosy is influenced by multiple
biopsychosocial factors that directly impact diagnosis and access to treatment. Objective: To
understand the therapeutic journey of people with leprosy, from the perception of the first signs
and symptoms to obtaining a diagnosis. Methodology: This is a qualitative, descriptive study
conducted with nine people undergoing leprosy treatment in a specialized outpatient clinic of a
referral hospital in Sdo Luis, Maranh&o. Data collection involved a questionnaire to characterize
the participants and an interview guide with questions focused on signs, symptoms, and the
journey in the search for diagnosis and treatment. The interviews were recorded and, with
participants aged 7 to 67, conducted in the presence of their legal guardians, transcribed
verbatim, and subsequently subjected to textual analysis using IRAMUTEQ software, which
enabled the organization, processing, and analysis of the textual data. Results: Six participants
self-identified as mixed race and three as Black. Regarding family composition, most lived with
three to seven people in the same household, and only one lived alone. Textual analysis
highlighted the frequency and association of terms related to the participants’ experiences.
Factorial Correspondence Analysis identified four main clusters: medication treatment,
diagnostic process, physical symptoms, and seeking care. The dendrogram organized the
content into thematic classes, highlighting the physical and social impacts, and difficulties in
accessing diagnosis. Similarity analysis and word cloud analysis revealed the centrality of the
word "no," indicating uncertainty, barriers, and feelings of denial in the participants'
experiences. Four categories emerged from the interviews: a) Difficulty in diagnosis and health
path; b) Waiting for Treatment to Begin; c) Impact on the individual and family; and d)
Obstacles related to treatment. The accounts highlight journeys marked by misinformation,
stigma, and institutional barriers. Final considerations: The therapeutic pathway has proven
fragmented, requiring intersectoral and educational interventions that promote early diagnosis
and comprehensive care. Emphasizing qualified listening and strengthening primary care are

essential to reducing the time between the first signs and symptoms and diagnosis.

Keywords: Nursing; therapeutic itinerary; leprosy; diagnosis.
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1 INTRODUCAO

A hanseniase é uma das patologias mais antigas conhecidas pela humanidade.
Também denominada lepra, termo derivado do grego lépra, e relacionado ao hebraico
"tzara'at" (X7wn), presente em textos biblicos, possui relatos histéricos que remontam ao
século V1 a.C., sendo citada em diversos registros religiosos e historicos ao longo dos séculos.
Acredita-se que a doenca tenha surgido no Oriente e se espalhado para outras partes do mundo
através de tribos ndmades ou navegantes. Naquela época, as pessoas que contrairam hanseniase
eram frequentemente estigmatizadas e excluidas da sociedade, pois, a doenca era associada a
castigos divinos, impurezas e simbolos negativos, como pecado. Além disso, devido a falta de
conhecimento sobre a transmissdo da doenca, ela era frequentemente confundida com doencas
venéreas, 0 que aumentava ainda mais o estigma (Brasil, 2022a).

Em 2023, foram notificados 182.815 novos casos de hanseniase no mundo, sendo
13,6% nas Ameéricas, com o Brasil concentrando mais de 90% desses casos. ApOs uma queda
acentuada em 2020 devido a pandemia de COVID-19, os registros voltaram a crescer
gradualmente, totalizando 24.773 novos casos nas Américas em 2023. Desses, 92% ocorreram
no Brasil. Outros paises com registros relevantes incluem Venezuela, Colémbia, Paraguai,
Argentina, Cuba, México e Republica Dominicana (Organizacdo Pan-Americana da Saude -
OPAS, 2025).

Em escala global, o Brasil ocupa 0 segundo lugar entre 0s paises com o maior
namero de notificacdes de novos casos desta patologia. De acordo com o Boletim
Epidemiologico Especial de Hanseniase, publicado em janeiro de 2025 pelo Ministério da
Saude, o Brasil notificou 22.773 novos casos da doenca em 2023, correspondendo a uma taxa
de deteccéo de 10,68 por 100 mil habitantes. Esse niUmero representa um aumento em relacéo
a 2022, quando foram registrados 19.635 casos, com uma taxa de 9,67 por 100 mil habitantes
(Brasil, 2025).

O Boletim Epidemiolégico de 2025, informa ainda que a regido Nordeste registrou
uma reducdo significativa no nimero de casos novos de hanseniase em menores de 15
anos, passando de 2.341 casos em 2014 para 958 casos em 2023, uma queda de 59,1% (Brasil,
2025).

O Maranhdo é um dos nove estados do Nordeste, com populagdo de cerca de
6.775.152 pessoas, considerado um dos estados com maior percentual de pessoas em situacao

de pobreza. Sdo Luis, capital do Maranhdo, possui cerca de 1.037.775 pessoas onde a
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pobreza e a vulnerabilidade social estdo atreladas ao aumento de casos de hanseniase
(Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE, 2022). Segundo dados do Sistema de
Informacéo de Agravos de Notificacdo (SINAN), no estado, no ano de 2023, foram notificados
2.381 novos casos 2.210 casos sdo da populacdo acima de 15 anos, e 171 casos em menores de
15 anos, onde o0s cinco municipios maranhenses com maior nimero de casos confirmados de
hanseniase, em 2023, foram: S&o Luis (312), Codd (112), Imperatriz (108), S&o José de
Ribamar (95) e Timon (78) (Brasil, 2023a).

A hanseniase € uma doenca infectocontagiosa de evolucdo cronica, causada pelo
Mycobacterium leprae, transmitida principalmente por vias aéreas superiores a partir do contato
proximo e prolongado com individuos ndo tratados na forma multibacilar. Embora muitas
pessoas expostas ndo desenvolvam a doenca devido a resposta imunologica eficaz, individuos
vulneraveis podem apresentar manifestacdes clinicas que afetam principalmente a pele e os
nervos periféricos, podendo evoluir para deformidades e incapacidades (Antas et al., 2022).

Reconhecida como uma das dez Doencas Tropicais Negligenciadas (DTNs), a
hanseniase ainda representa um desafio de satde publica global, especialmente em paises como
0 Brasil. Apesar dos avancos na vigilancia e nas estratégias de controle, os indicadores
epidemioldgicos evidenciam a persisténcia da transmissdo ativa e suas repercussdes sociais e
funcionais. Recentemente, as metas globais de enfrentamento a doenca passaram da eliminacgéo
para a interrupcdo da cadeia de transmissdo, buscando zerar os casos a partir da identificacdo
precoce e do tratamento oportuno (Brasil, 2017a; Brasil, 2023b; Organizacdo Mundial da Saude
- OMS, 2019).

Algumas pessoas acometidas pela hanseniase ndo apresentam lesdes que possam
ser totalmente visiveis, por isso, 0 Ministério da Salde utiliza a classificacdo de Madri, que
avalia a forma clinica da doenga: formas clinicas paucibacilar (indeterminada e tuberculdide)
sdo as que apresentam menor gravidade, ja as multibacilares (dimorfa e virchowiana) sdo as
mais graves e que pode causar incapacidades fisicas (Lima at al., 2021).

O diagndstico tardio da hanseniase, especialmente quando os individuos séo
classificados com grau de incapacidade fisica (GIF), sobretudo no segundo nivel (GIF 2),
assume uma relevancia crucial no panorama da saude publica. Essa condigdo representa néo
apenas um desafio clinico, mas também implica em condigdes significativas para a vida das
pessoas. A classificacdo GIF 2 indica a presenca de deficiéncias visiveis nos segmentos
avaliados, revelando a gravidade do comprometimento sensorial-motor (Alves et al., 2021). O
atraso do diagndstico, perpetua em uma cadeia de transmissao e sustenta a hanseniase como um

desafio continuo para a satde publica. Diante desse cenario, torna-se imprescindivel promover
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a identificacdo precoce dos casos, visando iniciar o tratamento de forma imediata, através do
caminho que esses pacientes percorrem (Alencar et al., 2020).

O itineréario terapéutico € um conceito-chave nos estudos socioantropologicos em
salde, pois nos ajuda a compreender como as pessoas se engajam no processo de busca por
tratamento, adquirindo novos conhecimentos e habilidades ao enfrentar doencas e aflicbes
(Demétrio; Santana; Pereira-Santos, 2019). Entender o itinerério terapéutico das pessoas
acometidas de Hanseniase é fundamental para uma atuacdo mais abrangente e
contextualizada no campo da saude. Isso permite considerar as perspectivas individuais,
sociais e culturais que influenciam as decisdes e escolhas das pessoas, bem como os impactos
dessas decisdes em sua satde e bem-estar (Gollo et al., 2022).

Para Demétrio, Santana e Pereira-Santos (2019), a pessoa pode optar por buscar
inicialmente remédios caseiros ou terapias tradicionais antes de recorrer aos servicos de salude
formal, devido a crengas culturais ou limitagdes financeiras. Ou podem buscar opinides e
conselhos de diferentes pessoas em sua rede social antes de tomar uma decisao.

Estudos recentes corroboram que o itinerario terapéutico € moldado por fatores
subjetivos, que dizem respeito as experiéncias pessoais, sentimentos, crencas e percepcoes
individuais; e os contextuais, relacionados as condi¢des socioecondmicas, geogréficas,
culturais e estruturais do sistema de satde. Cada individuo possui preferéncias, experiéncias e
valores Unicos em relacdo ao cuidado de saude. Além disso, 0 acesso aos servicos de salde
pode ser restringido por questdes geograficas, socioecondmicas e politicas (Souza et al., 2021a;
Lima; Costa, 2020). Pesquisas destacam que a familia e os servigos de salde desempenham
papéis cruciais no apoio ao itinerario terapéutico, influenciando as decisdes e trajetdrias das
pessoas no sistema de satde (Alexandrino et al., 2022; Hansel et al., 2020; Martins et al., 2019).

Neste contexto, surgiu a questdo norteadora de pesquisa: qual o itinerario
terapéutico percorrido por pessoas acometidas pela hanseniase, desde os sinais e sintomas até
o diagnostico?

Diante da relevancia epidemioldgica e sociocultural da hanseniase, compreender o
itinerario terapéutico das pessoas acometidas por essa condicao revela-se imprescindivel para
0 aprimoramento das estratégias de cuidado em saude coletiva. Tal compreensao ultrapassa a
identificacdo de barreiras individuais ou institucionais no acesso ao diagndstico e tratamento,
permitindo captar os sentidos atribuidos pelos sujeitos a sua vivéncia com a doenca, as marcas
do estigma social, e as dindmicas de navegacdo por diferentes esferas do sistema de salde.
Assim, investigar essas trajetorias possibilita contribuir para o fortalecimento da escuta

qualificada, a integralidade do cuidado e a reorientacdo das praticas de acolhimento nos



17

servicos, sobretudo na atencdo primaria. Esse processo envolve ndo apenas os desafios clinicos,
como o diagndstico como a adesdo a terapia medicamentosa, mas também aspectos sociais,
emocionais e estruturais que influenciam a jornada do individuo no sistema de satde. Dessa
forma, analisar essas vivéncias contribui para a identificacdo de barreiras e potencialidades no
cuidado, possibilitando a construcao de estratégias mais eficazes para a promocao e adesao ao

tratamento e para a melhoria da qualidade de vida.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 Diagnéstico precoce e classificagdo Clinica: abordagem da hanseniase ao longo da

histéria

Ao longo da histéria, as pessoas afetadas pela hanseniase foram frequentemente
estigmatizadas e excluidas da sociedade. O estigma estava enraizado em crencas erréneas e
medos infundados sobre a transmissdo da doenca. As pessoas eram frequentemente isoladas em
leproséarios ou coldnias, separados de suas familias e comunidades. Durante a Idade Média, a
hanseniase se espalhou pela Europa. A doenga era comumente conhecida como "lepra” na época
e estava associada a uma conotacdo religiosa negativa. Leprosarios foram estabelecidos em toda
a Europa para isolar as pessoas acometidas e evitar a propagacéao da doenca (Brasil, 2022c).

A hanseniase, anteriormente conhecida como lepra, teve um marco cientifico
fundamental em 1873, quando o médico noruegués Gerhard Armauer Hansen identificou o
Mycobacterium leprae, o agente etioldgico da doenca. Essa descoberta foi a primeira vez na
histéria da medicina em que um microrganismo foi diretamente associado a uma doenca
cronica, representando um avanco notavel para a microbiologia e a dermatologia. Em
homenagem ao pesquisador, a enfermidade passou a ser denominada hanseniase, termo que,
além de cientifico, buscou contribuir para a reducdo do estigma historicamente associado ao
nome "lepra"” (Brasil, 2023b).

Na década de 1940, o cientista brasileiro Mauricio Rocha e Silva descobriu a
eficacia do uso da dapsona no tratamento da hanseniase. Posteriormente, na década de 1980, a
terapia multidrogas (MDT), que combina diferentes medicamentos, incluindo a dapsona,
rifampicina e clofazimina, foi introduzida e se tornou o tratamento padréo para a doenca (Stafin;
Guedes; Mendes, 2018).

Em 1991 a OMS iniciou uma campanha global com o propdsito de eliminar a
hanseniase como um problema de saude publica até o ano 2000. Embora o alcance pleno desse
objetivo ndo tenha sido concretizado, observou-se avango significativo na diminuicdo da
prevaléncia e deteccdo da doenca (Hespanhol et al., 2021).

Em uma tentativa pioneira de redefinir a percepcao social da doenca, o Brasil, em
1995, promulgou a Lei n° 9.010, que proibiu o uso do termo "lepra” em documentos oficiais da
administracao federal e estadual. Essas medidas desempenharam um papel crucial na promogao
de uma compreensdo mais abrangente da historia da hanseniase, que vai além do agente

causador, destacando as histérias de familias e individuos afetados por essa condicédo (Brasil,
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2022a).

A hanseniase possui a capacidade de infectar células da pele e dos nervos. A
bactéria é transmitida principalmente de pessoa para pessoa por meio de goticulas respiratdrias
expelidas por individuos infectados ndo tratados (Brasil, 2022b).

A hanseniase pode apresentar diversas manifestagdes clinicas, variando desde
lesGes cutaneas e comprometimento neural até alteracdes nas vias respiratorias e nos olhos. E
importante destacar os principais sinais e sintomas: areas da pele, ou manchas hipocrémicas,
acastanhadas ou avermelhadas, com alteracdes de sensibilidade ao calor e/ou dolorosa, e/ou ao
tato; formigamentos, choques e caimbras nos bragos e pernas, que se desenvolve para
dorméncia; papulas, tubérculos e nédulos, normalmente sem sintomas; queda ou diminuigao de
pelos localizada ou difusa, especialmente nas sobrancelhas; pele infiltrada, com auséncia ou
diminuicdo de sudorese no local (Brasil, 2017b).

Segundo o protocolo clinico do Ministério da Saude de 2022, a Classificacdo de
Madri, também conhecida como Classificacdo Clinico-Imunoldgica da Hanseniase, divide a
doenca em quatro formas principais com base em critérios clinicos e imunologicos. Essas quatro
formas séo:

a) A formaindeterminada é caracterizada por lesdes cutaneas Unicas ou poucas
manchas claras ou avermelhadas na pele, com poucos ou nenhum sintoma
ou alteracdo de sensibilidade. Ndo ha envolvimento neural aparente e a
carga bacilar é baixa. E considerada uma forma inicial da hanseniase.

b) Na forma dimorfa, as pessoas exibem algumas lesdes cutaneas com
caracteristicas da forma tuberculdide, como manchas bem definidas e
hipossensibilidade ou perda de sensibilidade localizada. Ao mesmo tempo,
também podem apresentar algumas lesbes com caracteristicas da forma
lepromatosa, como lesdes cutaneas disseminadas, espessamento da pele e
envolvimento neural mais extenso.

c) A forma tuberculdide é caracterizada por lesfes cutaneas bem definidas,
com perda de sensibilidade ou hipossensibilidade na area afetada. Pode
haver envolvimento neural moderado, levando a danos nos nervos. A carga
bacilar é baixa ou ausente. A resposta imunologica é forte, resultando na
presenca de granulomas.

d) A forma Virchowiana é a forma mais grave e disseminada da hanseniase.
Caracteriza- se por multiplas lesdes cutaneas, incluindo placas e nodulos, e

a presenca de poliadenopatia generalizada. A carga bacilar ¢ muito alta,
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indicando uma grande quantidade de bacilos no organismo. A resposta
imunoldégica é deficiente, permitindo uma disseminacdo ampla da infeccéo.

A classificacdo operacional paucibacilar e multibacilar sdo categorias utilizadas
para classificar os casos de hanseniase com base na carga bacilar e na capacidade de transmissao
da doenca (Brasil, 2022b). Paucibacilares sdo os casos de hanseniase com baixa carga bacilar,
apresentando poucos bacilos alcool-acido resistentes (BAAR) em esfregacos de pele ou
biopsias de lesbes cutaneas. Geralmente, esta classificagdo indica uma forma mais branda da
doenca, com poucas lesGes na pele e menor capacidade de transmissdo. Por outro lado, a
classificacdo multibacilar é atribuida a casos com alta carga bacilar, onde hd uma quantidade
significativa de BAAR presentes. Esses casos tendem a possuir mais lesdes cutaneas e maior
capacidade de transmissao, sendo tratados por um periodo mais longo. Ambas as classificacdes
sd0 cruciais para orientar o tratamento e 0 manejo da hanseniase, levando em consideracdo a
carga bacteriana e a capacidade de transmissdo de cada caso (Brasil, 2022a).

A hanseniase é tratada principalmente com poliquimioterapia (PQT), que consiste
na combinacdo de multiplas drogas antimicrobianas, como a rifampicina, dapsona e
clofazimina. O tratamento adequado e oportuno € essencial para prevenir a progressdo da
doenga, interromper a transmisséo e prevenir incapacidades (Santos et al., 2019a).

A PQT representa o principal esquema terapéutico para o tratamento da hanseniase,
sendo recomendada pela OMS desde 1981. A PQT combina trés antibioticos — rifampicina,
dapsona e clofazimina — utilizados de forma supervisionada e autoadministrada, de acordo
com o tipo de hanseniase (paucibacilar ou multibacilar). O tratamento tem duracdo de 6 meses
para casos paucibacilares e 12 meses para casos multibacilares, podendo ser estendido em
situacdes clinicas especificas. Essa associacdo medicamentosa tem como objetivos interromper
a cadeia de transmissdo da doenca, curar 0 paciente e evitar o surgimento de resisténcia
bacteriana (Brasil, 2023c; World Health Organization - WHO, 2022).

A rifampicina, considerada o farmaco mais potente do esquema, € administrada
mensalmente sob supervisdo, enquanto a dapsona e a clofazimina sdo utilizadas diariamente
pelo proprio paciente. O uso da PQT esta disponivel de forma gratuita pelo Sistema Unico de
Salude (SUS) e tem demonstrado alta eficacia, com baixos indices de recidiva quando o
tratamento € seguido corretamente. Além disso, o tratamento possibilita a melhora clinica
progressiva das leses cutaneas e dos sintomas neurologicos, desde que iniciado precocemente,
antes do desenvolvimento de incapacidades fisicas (Almeida; Soares, 2017). A adesdo ao
esquema terapéutico, o suporte psicossocial e o acompanhamento multiprofissional séo

essenciais para o sucesso da terapéutica, especialmente em contextos de vulnerabilidade social,



21

onde o risco de abandono é mais elevado.

O diagnoéstico da hanseniase € predominantemente clinico e baseia-se na
identificacdo de trés sinais cardinais, amplamente reconhecidos como marcadores essenciais da
doenca. O primeiro € a presenca de lesdo(es) de pele com alteracdo de sensibilidade térmica,
dolorosa e/ou tétil, geralmente apresentando-se como manchas hipo ou hiperpigmentadas,
eritematosas ou eritematopurpuricas, que podem ser secas e com queda de pelos. O segundo
sinal € a comprometimento de nervos periféricos, evidenciado por espessamento neural
associado a perda de sensibilidade e/ou forca muscular na area inervada. Os nervos mais
frequentemente afetados s&o o ulnar, radial, fibular comum e tibial posterior. O terceiro sinal é
a presenca de BAAR na baciloscopia de raspado dérmico, especialmente em casos
multibacilares. A confirmacéo do diagnostico requer a identificacdo de pelo menos um desses
sinais, sendo fundamental a realizacdo de uma avaliagdo clinica minuciosa, incluindo a inspe¢édo
das les@es cutaneas, palpacao de nervos e testes de sensibilidade. O conhecimento e a detecgéo
precoce desses sinais sdo cruciais para o inicio imediato do tratamento, evitando complicacdes
e incapacidades fisicas (Santos; Faria; Menezes, 2008).

Segundo o protocolo clinico e diretrizes terapéuticas, é apropriado classificar e
tratar como PB 0s casos que apresentam comprometimento de nervo periférico, desde que
tenham sido avaliados em unidades de saide com profissionais experientes no tratamento da
hanseniase. Esses profissionais frequentemente fundamentam essa decisdo em avaliacdes
clinicas especializadas, além de recorrer a exames complementares, como baciloscopia e
bidpsia cutanea (Brasil, 2022b).

A escala do GIF, varia de 0 a 2 e tem como propoésito avaliar as deficiéncias
sensdrio-motoras nas regides mais afetadas pela hanseniase, como olhos, maos e pés, essa
classificacdo é essencial para o monitoramento da pessoa. O grau 0 (GIF 0) indica a auséncia
de incapacidade fisica nas areas analisadas; o grau 1 (GIF 1) representa a reducao ou perda da
sensibilidade nesses locais; e 0 grau 2 (GIF 2) esta associado a alteragdes motoras ou
deformidades visiveis, estando relacionado ao estagio da doenga, sua progressdo e a ocorréncia
de reacGes hansénicas. Individuos com GIF 2 geralmente recebem um diagndstico tardio de
hanseniase, e as deficiéncias adquiridas podem ser fatores determinantes para o isolamento
social e o estigma que enfrentam (Brasil, 2022c).

A taxa de incapacidade fisica entre as pessoas acometidas pela hanseniase,
registrada em dados, € um indicador que reflete a eficacia dos procedimentos de controle, além
de apontar as condi¢des de acesso dessa populacdo aos servicos de atendimento. O GIF pode

ser categorizado da seguinte forma: GIFO, indicando auséncia de comprometimento nos
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segmentos avaliados dos olhos, pés e méos; GIF1, quando h& alteragdo neural nos segmentos
avaliados, como diminuicdo ou perda de sensibilidade ou forga muscular em olhos, pés e maos;
e GIF2, que é associado a deformidades identificadas na avaliagdo dos segmentos examinados,
tais como garras nas maos ou nos pés, reabsorcdo 6ssea, mao ou pé caido, atrofia muscular e
alteracdes (Alves et al., 2017). Este indicador ndo apenas revela a efetividade das acOes de
prevencdo de incapacidades, mas também aponta para possiveis diagnosticos tardios
(Hespanhol et al., 2021).

O controle da hanseniase envolve estratégias como diagndstico precoce, tratamento
adequado, monitoramento de contatos de casos confirmados, educagcdo em salde, reducdo do
estigma e promocdo da integracdo social das pessoas. O objetivo é reduzir a carga da doenca e
eliminar a transmissdo em niveis populacionais (Brasil, 2022b).

A luta contra a hanseniase € uma das prioridades globais da OMS, que trabalha em
estreita colaboracdo com paises como o Brasil para alcancar o objetivo ambicioso de um mundo
livre dessa doenca debilitante. O plano conjunto da OMS e do Brasil € multifacetado e aborda
diversos aspectos, desde a melhoria do acesso ao diagnostico precoce e tratamento eficaz até a
reducdo do estigma associado a doenca. Esfor¢cos sdo concentrados na educacédo publica sobre
a hanseniase, na capacitacdo de profissionais de saide e na implementacdo de politicas que
promovam a inclusdo e o apoio as pessoas afetadas. Com uma abordagem integrada e
colaborativa, a OMS e o Brasil estdo trabalhando incansavelmente para eliminar a hanseniase,
visando ndo apenas o tratamento da doenca, mas também a construcdo de uma sociedade mais
inclusiva e saudavel (WHO, 2020).

2.2 Itinerarios terapéuticos: entendendo as trajetdrias no contexto da assisténcia

No Brasil, € comum que as pessoas passem por diversos servigos e niveis de atencao
a saude na tentativa de solucionar seus problemas de saude. Essa circulagdo nem sempre segue
o0 fluxo estabelecido pelas diretrizes do SUS. Tal situacdo pode ser explicada, em parte, pela
maneira como a populagdo acessa 0s servigos de salde, muitas vezes de forma desarticulada,
além da influéncia persistente do modelo biomedico na pratica profissional, o qual tende a
priorizar 0s aspectos biologicos da doenga, em detrimento das dimensdes socioculturais
envolvidas (Souza et al., 2020).

O cuidado, no entanto, tem inicio no ambiente em que o individuo esta inserido. As
pessoas elaboram suas concepgdes de saude e doenca a partir das vivéncias e valores

culturais, reinterpretando as praticas médicas formais com base em suas préprias experiéncias e
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crencas (Oliveira et al., 2022).

E necessario conhecer as trajetorias vividas pelos sujeitos durante o processo de
adoecimento, pois essas experiéncias influenciam diretamente nas decisdes sobre os cuidados
e tratamentos a serem seguidos, o que se denomina itinerario terapéutico. Esse percurso revela
como os individuos buscam apoio e solugdes para suas condigdes de satde (Gomes; Alves,
20223).

Os ltinerarios Terapéuticos (IT) sdo os caminhos percorridos pelas pessoas em
busca de cuidados de satde, envolvendo a diversidade da assisténcia desde o ambiente familiar
até préaticas médicas reconhecidas. Esse processo é influenciado por crencas, praticas culturais
e fatores econdmicos e socioculturais (Hansel et al., 2020).

Pesquisas conduzidas em regifes endémicas, como Bahia e Para, destacam a
presenca de percepcOes desfavoraveis em relacdo a doenca e barreiras para o diagndstico. Esses
estudos indicam uma sequéncia de equivocos diagndsticos, concluindo que o itineréario
terapéutico das pessoas acometidas pela hanseniase € marcado por demoras, ambiguidades e
conflitos (Hespanhol et al., 2021).

Torna-se relevante pesquisas que busquem entender como os individuos constroem
suas proprias trajetdrias ao lidar com as demandas e implicacbes decorrentes da condi¢do
cronica. A importancia desses estudos ndo apenas na percepcdo da assisténcia além das
manifestacdes fisicas e mentais, mas principalmente no desejo de fomentar um estilo de vida
saudavel para aqueles que convivem com uma doenca. Nesse sentido, € importante
compreender as experiéncias vividas por esses individuos, orientando, assim, as escolhas
relacionadas aos cuidados e tratamentos que optardo por seguir, delineando, consequentemente,
0 seu itinerario terapéutico (Souza et al., 2021b).

Em um estudo realizado na populagdo colombiana, foi constatado que o intervalo
de tempo entre o surgimento dos primeiros sintomas e o diagnostico representa um
fator progndstico crucial para a presenca de deficiéncias no momento do diagnostico da
hanseniase. Observou-se que quanto maior o atraso no diagnostico, maior é a proporcdo
de pessoas diagnosticados com deficiéncia, tanto entre mulheres quanto entre homens
(Hespanhol et al., 2021).

A relevancia dos estudos sobre IT cresceram ao destacar os fatores que vao alem
do biolégico na compreensédo da doenca. Nesse contexto, especialistas em socioantropologia da
salde propuseram diversas classificagdes de sistemas terapéuticos para organizar as varias
interpretacdes sobre doencas e processos de tratamento disponiveis em uma sociedade.

Portanto, o conhecimento sobre IT pode oferecer uma base tedrico-pratica que facilita o dialogo
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entre a prética clinica e a trajetoria pessoal, possibilitando a¢des interpretativas e compreensivas
da saude que consideram aspectos diversos, como a historia pessoal, sociocultural e o processo
de adoecimento (Demétrio; Santana; Pereira-Santos, 2019).

Entender o itinerario terapéutico permite aos profissionais de salude reconhecer a
diversidade de saberes e maneiras com que as pessoas lidam com a doenca, o que favorece a
construgcdo de um cuidado mais alinhado a realidade sociocultural do individuo. Essa
perspectiva evidencia que, embora o percurso de cada pessoa seja Unico, ele também reflete
elementos coletivos da cultura e ressalta o papel do individuo como agente ativo no seu
processo de cuidado (Alexandrino et al., 2022).

Dessa forma, analisar os trajetos percorridos pelos usuarios em busca de atencao a
salde contribui para uma pratica profissional mais adequada as experiéncias vividas por cada
pessoa. O mapeamento do itinerario terapéutico também se mostra como uma ferramenta
relevante na avaliacdo da qualidade dos servicos prestados, possibilitando identificar
fragilidades na organizacdo da rede de atencdo e orientar melhorias. Além disso, ele permite
compreender 0s recursos sociais envolvidos na producéo e gestdo do cuidado (Oliveira et al.,
2019).

A formacdo em enfermagem, por sua natureza, favorece uma atuacao voltada para
o planejamento de cuidados centrados na pessoa e em sua familia, com foco na efetividade das
praticas adotadas e na melhoria da qualidade de vida dos individuos assistidos. A enfermagem
pode utilizar esse conhecimento como ferramenta para qualificar o cuidado, considerando as
alternativas e estratégias identificadas pelos préprios usuarios ou suas familias no
enfrentamento das situacGes de salde e doenca (Martins et al., 2019).
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3 OBJETIVOS

3.1 Geral

Compreender o itinerario terapéutico de pessoas acometidas pela hanseniase, dos

sinais e sintomas até ao diagndstico.

3.2 Especifico

Identificar as dificuldades enfrentadas durante o percurso até ao diagnostico.
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4 PERCURSO METODOLOGICO

4.1 Tipo de estudo

Estudo do tipo descritivo de abordagem qualitativa, de pessoas acometidas pela
hanseniase em registro ativo, em tratamento para a doenca, acompanhadas em um Hospital de
Referéncia em S&o Luis-MA.

Minayo (2021) enfatiza que a pesquisa qualitativa busca explorar a compreensao
de fendbmenos a partir da subjetividade dos atores envolvidos, com reconhecimento da
parcialidade inerente a todo processo interpretativo — dos entrevistados e do pesquisador. A
formulacdo de uma pergunta problematizadora é essencial, pois orienta toda a investigacao e
permite acessar os significados atribuidos pelos participantes de forma aprofundada e reflexiva.

A abordagem qualitativa da metodologia € direcionada para destacar, sobretudo, o
ambito social como um universo repleto de significados suscetiveis a investigacdo. Nesse
contexto, a linguagem comum ou a "fala" emerge como a matéria-prima fundamental desta
abordagem, destinada a ser contrastada com as praticas dos sujeitos sociais (Goncalves et al.,
2021).

A pesquisa descritiva é um tipo de investigacdo cientifica cujo objetivo principal é
observar, registrar, analisar e correlacionar fatos ou fenémenos sem manipula-los. Ela busca
descrever as caracteristicas de determinada populacdo ou fendmeno, fornecendo uma visédo
precisa do objeto estudado. Diferentemente da pesquisa explicativa, que procura as causas dos
fendmenos, a descritiva se limita a identificacdo de suas manifestagbes e relagdes. E
amplamente utilizada nas ciéncias sociais, humanas e da salde, servindo de base para a

formulacdo de hipoteses e desenvolvimento de politicas publicas (Pitanga, 2020).

4.2 Cenario do estudo

O estudo foi realizado, no Hospital Aquiles Lisboa (HAL), que é referéncia no
cuidado e tratamento da doenca, localizado na Ponta do Bonfim, no municipio de S&o Luis —
MA. A unidade, gerenciada pela Secretaria de Estado da Saude (SES), conta com uma estrutura
completa para quem faz o tratamento na unidade, desde consultas médicas com dermatologista,
apoio de equipe multidisciplinar, internacdo e até o recebimento de drteses e proteses, caso
necessario.

O hospital oferece servigos de ambulatorio com vaérias especialidades, dentre elas:
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clinica medica, cirurgido geral, cardiologista, dermatologista, ginecologista, neurologista,
ortopedista, pediatria, reumatologista, urologista, endocrinologista, mastologista e
proctologista, servico de cirurgia, além do diagnéstico, tratamento, reabilitacdo e
acompanhamento de pessoas acometidas pela hanseniase. Além disso, desempenha um papel

importante na capacitagdo dos profissionais de saude e na pesquisa relacionada a doenca.

4.3 Participantes do estudo

Foram selecionadas pessoas com diagnostico de hanseniase em tratamento,
independentemente do periodo do tratamento. Como critério de inclusdo, foram escolhidas
pessoas com idade a partir de 07 anos e em acompanhamento na unidade de referéncia. Os que
possuiam idade entre 07 a 13 anos, foram consideradas as respostas dos responsaveis, por ser
dificil para eles compreenderem e explicarem sobre esse itineréario. Entretanto, para este grupo
foi realizada uma escuta qualificada e atenta, ao que as criangas falaram de acordo com seu
entendimento.

Foram excluidas pessoas que ndo comparecerem para atendimento na data aprazada
por dois meses consecutivos, seja por condicdes de salde severas que possam afetar sua
capacidade de participar da pesquisa ou fornecer dados confiaveis, como complicacdes graves
da hanseniase ou outras comorbidades criticas ou receberam alta por abandono ou transferéncia.

No inicio da pesquisa, a unidade contava com 13 pessoas em tratamento. No
entanto, apenas 9 foram entrevistadas. Os demais ndo participaram por diferentes razdes: 0s
pacientes que tinham dose supervisionada agendada ndo compareceram a unidade na data
marcada; posteriormente, tentou-se contato telefénico com os quatro pacientes, utilizando os
nameros registrados nos prontudrios. Dois atenderam, mas ndo compareceram no dia
combinado para a entrevista, e 0s outros dois, 0 nimero estava indisponivel. Dessa forma, essas
pessoas ndo foram incluidas na pesquisa, pois nao foi possivel realizar a coleta de dados com
elas.

A cada participante foi atribuido um codigo de identificacdo Unico, exclusivo para
este estudo. Esse cadigo foi usado em todas as fases do processo, desde a coleta até a analise
dos dados. A relacéo entre os nomes reais dos participantes e os codigos de identificacdo serdo

mantidos em local seguro, acessivel apenas aos membros da equipe de pesquisa.
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4.4 Coleta e analise de dados

As pessoas acometidas pela hanseniase foram identificadas a partir do livro de
registro dos casos de hanseniase. Apdés a identificacdo no livro, foi verificada a data de retorno
para continuidade do tratamento, a partir dos registros no Pronturio e no Cartdo de
Aprazamento.

Apdbs a aceitacdo do convite, foi explicado sobre a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido para os com idade igual ou superior a 18 anos (APENDICE
A, e do Termo de Assentimento para os menores de 18 anos (APENDICE B, C e D), as pessoas
gue n&o souberam assinar 0 nome, tiveram um espaco para assinar com a impresséo digital. A
coleta de dados foi realizada no periodo de 3 meses (novembro e dezembro de 2024, com
finalizacdo do estudo em janeiro de 2025).

As entrevistas foram realizadas em uma sala reservada, escolhida com o objetivo
de minimizar interferéncias externas e garantir a qualidade das gravacfes. O ambiente foi
selecionado estrategicamente para assegurar a privacidade dos participantes e proporcionar um
espaco onde se sentissem a vontade para compartilhar informac6es confidenciais.

As entrevistas foram iniciadas com a apresentacdo da questdo norteadora, que
orientava a tematica central da investigacdo: “Quais foram os sinais, sintomas e caminhos
percorridos até o diagnoéstico e inicio do tratamento?” A partir dela, seguiu-se a aplicacéo de
um roteiro semiestruturado contendo perguntas previamente elaboradas, que conduziam a
entrevista de forma flexivel, permitindo ao participante relatar suas experiéncias com liberdade.
Além disso, foi utilizado um questionario para a caracterizacdo sociodemografica dos
participantes. As entrevistas foram conduzidas individualmente e tiveram suas falas registradas
integralmente por meio de um smartphone, garantindo a fidelidade das informacdes coletadas.

A amostra da pesquisa foi composta por nove participantes, embora o0 namero
inicialmente previsto para as entrevistas fosse de treze pessoas. Contudo, durante a analise dos
dados, observou-se a repeti¢do de conteudos nos discursos, caracterizando o ponto de saturagdo
— momento em que ndo surgem novas informagdes ou categorias relevantes, e os resultados
demonstram consisténcia e estabilidade, indicando uma convergéncia das falas (Minayo, 2021).

As falas dos participantes foram transcritas e analisadas por meio da anélise
temaética, conforme proposta por Braun e Clarke (2006). Esse processo envolveu a identificacdo
de temas e padrdes recorrentes nas respostas, a partir de uma leitura atenta e reflexiva dos dados.
A analise foi conduzida de forma interativa, com comparag6es constantes entre os casos e busca

continua por novas perspectivas e compreensdes, seguindo as etapas sistematicas sugeridas
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pelas autoras. A andlise tematica representa um método que visa identificar, analisar e
comunicar padrdes significativos (temas) presentes nos dados. Esse método ndo apenas
organiza e descreve meticulosamente o conjunto de dados, mas frequentemente vai além,
proporcionando interpretacdes aprofundadas de varios aspectos relacionados ao tema de
pesquisa (Braun; Clark, 2006). O processo de Analise Tematica (AT) tem inicio quando o
pesquisador busca, nos dados coletados, por padrdes de significado e questdes que possam ser
pertinentes a pesquisa. Esse processo pode se iniciar durante a coleta de dados, como durante a
realizacdo de entrevistas ou grupos focais. A analise implica em um movimento constante entre
0 conjunto de dados, os trechos codificados e a interpretacdo dos dados resultantes desses
trechos (Souza, 2019).

Para garantir o rigor e a qualidade da pesquisa qualitativa, adotou-se o checklist dos
Critérios Consolidados para Relatérios de Pesquisa Qualitativa (COREQ), que inclui 32 itens
distribuidos em trés principais dominios: Pesquisa e Reflexividade, Concepcao do Estudo e
Anélise, e Relato de Resultados. Este checklist servira como um guia metodoldgico abrangente,
assegurando que cada etapa da pesquisa seja conduzida de forma sistematica e transparente.

Para facilitar a organizacao dos dados obtidos por meio das entrevistas, foi utilizado
software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires
(IRAMUTEQ), que é um software dedicado & andlise de dados textuais, principalmente
utilizado para andlise de contetdo e analises textuais qualitativas. Desenvolvido na linguagem
de programacdo R, oferecendo uma interface grafica que facilita a execucdo de diversas técnicas
de analise, incluindo andlise de correspondéncia e analise de similitude lexical. Como principais
caracteristicas, permite a visualizacdo e interpretacdo de associacdes entre palavras ou
categorias em um conjunto de dados textual, apresenta a frequéncia de palavras em diferentes
partes do texto, facilitando a identificacao de padrées, agrupa e classifica palavras ou categorias
semelhantes, simplificando a interpretacdo dos resultados e avalia a proximidade seméntica
entre palavras, auxiliando na compreenséo de relacGes entre termos (Klant et al., 2021).

Na utilizacdo do Iramuteq, foi necessario seguir alguns passos, iniciando pela
instalagdo dos programas essenciais. Primeiramente, instalado o software R, disponivel no site
oficial https://cran.r-project.org/, além do Python, na versdo 2.7. O Iramuteq pode ser obtido

diretamente em seu site oficial http://www.iramuteq.org/, onde ha versdes compativeis com

diferentes sistemas operacionais.
Com os programas instalados, é necessario preparar o corpus a ser analisado. O
corpus deve ser um arquivo de texto (.txt), codificado em UTF-8, e estruturado segundo as

exigéncias do software. Cada entrada textual (por exemplo, uma entrevista) foi separada por


http://www.iramuteq.org/
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cinco asteriscos (*****), seguida de variaveis descritivas (IT, seguida do nimero de acordo
com a ordem das entrevistas, Itinerario_1) e depois o texto correspondente.

Apds essa etapa, 0 proximo passo foi abrir o Iramuteq, clicar em "Corpus™ e depois
em "Novo corpus”, nomear 0 projeto e selecionar o arquivo de texto preparado. O programa
entdo indica se os segmentos de texto foram reconhecidos corretamente.

Com o corpus importado, foi escolhido diferentes tipos de anélise. A Classificagdo
Hierarquica Descendente (CHD) é uma das mais utilizadas, pois organiza os textos em classes
de sentido semelhantes, gerando o dendograma. Outra forma utilizada foi analise de similitude,
que permite observar as conexdes entre os termos mais frequentes, evidenciando ndcleos de
sentido. Também é possivel realizar anélises de correspondéncia, relacionando categorias com
0 conteddo textual, além de gerar nuvens de palavras que destacam os vocabulos mais
recorrentes. Os resultados foram visualizados diretamente no software e exportados em

diferentes formatos.
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5 ASPECTOS ETICOS

O estudo seguiu as diretrizes éticas e regulamentacGes aplicaveis, atendendo a
Resolucao do Conselho Nacional de Sadde / Ministério da Saude (CNS/MS) n° 466/12 e suas
complementares. O estudo foi submetido & apreciacdo no Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhdo, e aprovado com Parecer N°
7.119.384



6 RESULTADOS

6.1 Caracteristicas dos participantes do estudo
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Participaram do estudo 09 pessoas que estavam em tratamento, com idade entre 7

e 67 anos, predominantemente moradores da capital. Para assegurar o sigilo necessario, 0s

participantes foram identificados pela abreviacdo de IT, referente a itinerario terapéutico,

seguido da numeracao crescente de acordo com a ordem das entrevistas realizadas. Quanto a

raca/cor 06 pessoas se autodeclararam pardas e 03 negras. Quanto ao nimero de pessoas que

convivem no mesmo lar observou-se 03 pessoas entrevistadas convivem com mais 03 pessoas,

02 pessoas convivem com mais 05 pessoas, 03 convivem com mais 7 pessoas e apenas um mora

sozinho. A renda familiar da maioria era de 1 a 2 salarios-minimos e as idades da maioria dos

entrevistados estavam entre 07 a 13 anos.

Quadro 1 - Caracterizacao sociodemografica das pessoas acometidos pela Hanseniase que realizam tratamento no

ambulatoério Aquiles Lisboa. Sdo Luis - MA, 2025.

Nome

IT01

IT02

IT03

IT04

IT05

IT06

IT07

IT08

IT09

Idade

13

07

1

09

60

07

64

67

46

Sexo

F

F

N° de pessoas em casa

6 pessoas

3 pessoas

8 pessoas

5 pessoas

3 pessoas

8 pessoas

5 pessoas

0 pessoas

3 pessoas

Raca

Parda

Parda

Parda

Preta

Pardo

Pardo

Preta

Pardo

Preta

Renda familiar

1 a 2 salarios

Menos de 1 saldrio

1 a 2 salarios

1 a 2 salérios

1 a 2 salérios

1 a 2 salérios

Menos de 1 salario

Menos de 1 salério

1 a 2 salérios

Municipio de residéncia

Sdo Luis

S&o Luis

Centro do Guilherme -

MA

Séo Luis

Séo Luis

Centro do Guilherme -

MA

Séo Luis

Sdo Luis

S&0 José de Ribamar

Tipo de tratamentd

PQTU - infantil

PQTU - infantil

PQTU - infantil

PQTU - infantil

PQTU

PQTU - infantil

PQTU

PQTU

PQTU

6.2 RepresentacOes visuais dos itinerarios terapéuticos: uma abordagem do IRAMUTEQ

Na andlise gerada pelo software Iramuteq, cada ponto representa uma palavra, com

0 eixo X correspondendo ao logaritmo do ranking das palavras (ordenadas por frequéncia) e o

eixo Y correspondendo o logaritmo da frequéncia de ocorréncia de cada palavra, refletindo as

frequéncias, demonstrando a queda da ocorréncia a medida que o ranking aumenta. As palavras

mais frequentes refletem o vocabulario essencial usado na linguagem falada, enquanto as menos
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frequentes apresentaram pistas sobre os topicos especificos discutidos nas entrevistas (Figura
1).

Figura 1 — Gréfico de andlise estatistica gerada pelo software Iramuteq com dados sobre as entrevistas com
pessoas acometidas pela hanseniase atendidas no ambulatério Aquiles Lisboa. Sdo Luis-MA, Brasil, 2025.
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A Figura 2 resulta de uma Analise Fatorial de Correspondéncias (AFC), permitindo
visualizar as relacdes entre palavras nos discursos analisados. As palavras estdo agrupadas por
proximidade semantica, sugerindo diferentes percepcdes sobre a hanseniase. O grupo roxo,
localizado no quadrante inferior esquerdo, esta associado ao uso de medicagao e ao tratamento,
com termos como "tomar", "medicacao”, "dose" e "medicar". J& o grupo verde, no quadrante
superior esquerdo, retne palavras relacionadas ao tempo, diagnostico e controle da doenca,
como "ainda", "achar", "marcar" e "hanseniase". No quadrante inferior direito, as palavras do
grupo azul fazem referéncia a sintomas fisicos e evolugdo da doenca, incluindo "ferida",
"inchado”, "filho" e "normal”. Por fim, o grupo vermelho, localizado no quadrante superior
direito, esta vinculado ao diagnoéstico e a busca por assisténcia, com termos como

"diagnosticar", "sentir", "procurar", "satde" e "tratamento".

A andlise sugere que ha diferentes perspectivas sobre a hanseniase entre 0s
participantes. O eixo horizontal separa os aspectos ligados ao tratamento continuo da doenca, a
esquerda, da busca por diagndstico e atendimento médico, a direita. Ja o eixo vertical diferencia
as experiéncias pessoais e sintomas, concentrados na parte inferior, dos procedimentos médicos
e do controle da doenca, localizados na parte superior.

Esses agrupamentos indicam como o0s entrevistados percebem e relatam sua
experiéncia com a hanseniase, refletindo desafios no diagnostico, no tratamento e na assisténcia

médica.
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Figura 2 — Plano fatorial gerada pelo software Iramuteq com dados sobre as entrevistas, com pessoas acometidas
pela hanseniase atendidas no ambulatério Aquiles Lisboa. Sdo Luis-MA, Brasil, 2025.
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O Dendrograma revelou a distribuicdo das classes, com a Classe 3 (33,3%) sendo a
mais frenguente, seguida pelas Classes 1 (25%) e 4 (21,7%), que possuem propor¢des
intermediéarias. A Classe 2 (20%) foi a menor, representando um grupo mais especifico. As
Classes 3 e 4

mostram maior proximidade, enquanto a Classe 1 é a mais distinta
hierarquicamente. A Classe 2, embora isolada, mantém certa relagdo com as demais. Assim, 0
dendrograma indica que Classes 3 e 4 sdo mais similares, enquanto Classes 1 e 2 apresentam

caracteristicas mais exclusivas (Figura 3).
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Figura 3 - Dendrograma com classes e percentuais gerada pelo software Iramuteq com dados sobre as
entrevistas, com pessoas acometidas pela hanseniase atendidas no ambulatério Aquiles Lisboa. Sdo Luis-MA,
Brasil, 2025.

classe 1

3%

20%

A andlise temética do dendrograma apresentado na figura 4 agrupamentos de
termos semanticamente relacionados. A Classe 2, com 20%, destaca sintomas iniciais e o
processo de identificacdo da hanseniase representado pelas palavras como "mancha”, "corpo™
e "falar" sugerindo uma narrativa centrada nos primeiros indicios da doenca, evidenciando a
etapa de reconhecimento e suspeita inicial.

JaaClasse 4, com 21,7%, enfoca o tratamento e 0 uso de medicacdo. Termos como
"tomar"”, "medicacdo" e "doses" refletindo a importancia do acompanhamento e uso de
medicamentos no enfrentamento da hanseniase. Essa classe também ressalta os desafios e
adaptacdes associados ao inicio do tratamento.

A Classe 3, com maior representatividade (33,3%), aborda a evolugéo da doenca e
o0s impactos fisicos e sociais por meio das expressdes como "inchado", "ferida" e "operar". Ja
as palavras "filho" e "mé&e" apontam para as repercussdes no contexto familiar e social da
pessoa.

Por fim, a Classe 1, com 25%, aborda questdes relacionadas ao diagnéstico e ao

acesso aos servicos de satde, como “sentir", "diagnosticar" e "procurar" refletindo os desafios

enfrentados na busca pelo diagndstico.
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Figura 4 — Dendrograma com classes e palavras associadas pelo software Iramuteq com dados sobre as
entrevistas, com pessoas acometidas pela hanseniase atendidas no ambulatério Aquiles Lisboa. Sdo Luis-MA,

Brasil, 2025.
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A andlise da figura 5, representa um grafo lexical ou mapa de similaridade, baseia-
se nas relacBes entre as palavras conforme sua proximidade semantica e frequéncia de
ocorréncia nos textos analisados.

No corpus analisado, a palavra "ndo" surge como o né central, evidenciando sua
alta frequéncia e relevancia. Esse destaque sugeriu a presenca de negagOes, davidas,
dificuldades ou contextos relacionados a barreiras enfrentadas no diagndstico, tratamento e
manejo da hanseniase. A andlise das conexdes mais proximas e significativas dessa palavra
revela aspectos importantes sobre as percep¢des e vivéncias dos participantes em relacdo a
doenca.

A palavra "porque’ esta diretamente ligada a justificativas e questionamentos,
evidenciando duvidas sobre o processo da doencga, diagndstico ou tratamento. Suas conexdes
com termos como "descobrir” e "avaliacdo" reforcam a ideia de incertezas e dificuldades na
identificacdo da hanseniase. Ja o termo ""ano’* aponta para aspectos temporais, como a duracao
dos sintomas ou o tempo necessario para alcancar diagndstico e tratamento adequados. Suas
associagOes com palavras como "infantil” e "idade" indicam mencdes a criancas, destacando a

relevancia de contextos pediatricos.
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Por sua vez, a palavra "tratamento™ evidencia preocupacdes relacionadas a
continuidade e a eficacia do cuidado com a hanseniase, conectando-se a termos como
"hospital”, "problema™ e "medicacdes”. Isso reflete as dificuldades e desafios enfrentados pelas
pessoas durante esse processo. A palavra "*quando’ aparece associada a questdes sobre o inicio
dos sintomas e o momento do diagndstico ou das intervengdes médicas, reforcando a
preocupacdo com a temporalidade dos eventos relacionados a doenca. Palavras como
"aparecer” e "comecou" sdo evidéncias dessas preocupacoes.

Por fim, o termo "aqui" sugere referéncias locais, possivelmente relacionadas a
disponibilidade de servigos de salde ou a experiéncia dos participantes no atendimento. Essa
conexdo pode indicar limitacfes ou especificidades regionais no manejo da hanseniase.

Em sintese, a analise das palavras relacionadas a centralidade do termo "nédo" reflete
desafios e incertezas no contexto da hanseniase, desde questdes temporais e diagnosticas até o

acesso e continuidade do tratamento, além de evidenciar preocupagdes especificas.

Figura 5 — Analise de similitude gerada pelo software Iramuteq com dados sobre as entrevistas, com pessoas
acometidas pela hanseniase atendidas no ambulatério do hospital Aquiles Lisboa. Sdo Luis-MA, Brasil, 2025.
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A nuvem de palavra destaca a predominancia do termo "ndo", indicando frequentes
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negacdes ou explicacbes nas entrevistas. Palavras como "porque”, "tratamento”, "hospital”,
"quando” e "aqui" também aparecem em destaque, mostrando que 0s entrevistados
compartilharam relatos relacionados a saude, com foco em tratamentos médicos e experiéncias

hospitalares. Termos menores, como “hanseniase”, "mancha” e "ferida”, reforcam que o tema
central das entrevistas estar ligado a questdes de salde especificas, envolvendo doengas como
a hanseniase. A presenca de termos temporais e contextuais aponta para a narrativa pessoal dos

participantes, que detalharam suas vivéncias e percepc¢des (Figura 6).

Figura 6- Nuvem de palavras gerada pelo software Iramuteq com dados sobre as entrevistas, com pessoas
acometidas pela hanseniase atendidas no ambulatério Aquiles Lisboa. So Luis-MA, Brasil, 2025.
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6.3 Construindo as categorias

A andlise das entrevistas permitiu descrever as falas dos participantes elencando os
nucleos de sentidos, onde emergiram as categorias: dificuldade no diagnostico e no percurso
de saude, tempo de espera e inicio do tratamento, impacto na pessoa e na familia e obstaculos

relacionados ao tratamento.

6.3.1 Dificuldade no diagndstico e percurso de saude

Os participantes relataram uma longa trajetoria enfrentando procedimentos e

diagndsticos inadequados, percorrendo varias unidades de salde antes do diagndstico de
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hanseniase e inicio do tratamento.

"Acho que quando eu fui descobrir j& estava quase com 1 ano, porque eu fui
para varios hospitais, eles falavam que era normal, que ela sé estava inchada
e aqui que foi descobrir, acho que uns 8 meses eu lutando para descobrir o
problema dela." (ITO1).

"A gente fez o teste de sensibilidade, e s6 assim descobrimos que ela também
tinha." (1T02).

"Comecgaram a investigar no posto de la, ai falaram que era verme essas
manchas, dai s6 passavam remédio para verme para ela tomar, ai depois que

eles foram se tocar que poderia ser outra coisa.” (1T03).

"Eu me empolei todinho, era febre por cima de febre, eu ia no médico e ele
falava que eu podia trabalhar" (IT05).

"Mesmo trabalhando em um hospital que trata pacientes com hanseniase nem
passa pela minha cabeca o que era, sé soube o que era quando eu passei pela
situacdo.” (IT09).

6.3.2 Espera pelo inicio do tratamento

O tempo de espera entre 0s primeiros sintomas e o inicio do tratamento foi diferente
entre os participantes, sendo significativo as pessoas que eram contatos de casos previamente
diagnosticados.

’»

"Assim...Ah eu acho que demorou uns 6 a 8§ meses para iniciar o tratamento

(IT01).

"Se eles tivessem descoberto logo que era Hanseniase, ela ndo tinha ficado
com a mao como ela ficou, com sequelas, ela perdeu o0 movimento das méos”
(ITO3).

"Foi répido para diagnosticar, porque ela era paciente de contato, porque

meu filho teve ndo teve demora para iniciar o tratamento” (1T04).

"Mas tem quase dois anos que eu comecei o tratamento, em 2013 aliviou, s6

gue depois que apareceu a diabetes que eu me internei aqui, ai
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diagnosticaram outra hanseniase, dai de 14 pra cé todo més eu venho aqui
buscar o remédio” (IT0S).

"Eu demorei muito para iniciar o tratamento, porque eu trabalhava dentro do
mato, eu ja sabia que era lepra, mas eu ndo podia dizer qual doenga eu tinha,

porque alguns curiosos descobriram e queriam me isolar” (IT0S).

6.3.3 Impacto para a pessoa e para familia

O percurso na busca do diagnostico e tratamento foi revelado como um desgaste
emocional e fisico para e familiares. Entretanto, a persisténcia foi fundamental para superar 0s

obstaculos e garantir 0 acesso ao tratamento adequado.

""Se tivesse demorado o tratamento, eu teria ficado decepcionada e triste, mas

gracas a Deus foi bem rapido para ela iniciar o tratamento™ (IT02).

"Se eles tivessem descoberto logo que era hanseniase, ela ndo tinha ficado
com a mao como ela ficou, com sequelas, ela perdeu o movimento das maos"
(ITO3).

"A minha filha foi diagnosticada na busca dos contatos, minhas duas filhas
vieram fazer o teste pra ver se ndo tinha mancha no corpo e tomaram a Bacilo
de Calmette-Guérin (BCG)" (1T09).

"Eu senti um preconceito por parte da atendente, quando eu falei que tomava
medicacdo para Hipertenséo Arterial Sistémica (HAS) ela colocou um papel
em cima da minha ficha sinalizando, como se ela tivesse que se livrar o0 mais

rapido possivel de mim" (IT09).

"Eu senti ali um preconceito e isso me deixou muito triste, porque eu vejo que
é muito preconceito e eu senti aqui de alguns colegas na época, falava comigo

e se recuava, ficavam distantes de mim, a gente sente isso" (IT09).

"Dra., 0 que mais mata é a familia, ndo tem preconceito pior do que o da
familia, porque quando a gente t& doente e ta ali sofrendo, tendo a familia do

lado € um apoio bom" (IT08).
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6.3.4 Obstaculos relacionados ao tratamento

Foram evidenciadas dificuldades relacionadas a falta de medicamentos, reacdes
adversas as medicacdes e problemas de mobilidade ou transporte foram desafios comuns

enfrentados durante o itinerario terapéutico.

"Aqui eu ndo encontrei dificuldade nenhuma, sé nesses hospitais que
eu passei [...] Teve uma médica que mandou até a minha filha operar
[...] Eu ja tinha andado muito, e ela so estava inchada e ficando com
mais feridas" (ITO1).

"O obstaculo maior foi a falta da medicacéo no hospital na época em

que ela iniciou o tratamento™ (1T04).

"O maior obstaculo é a distancia para vir pra ca." (IT05).

"Eu tomei remédio 2 anos, de 92 a 94. Fiquei um ano sem sintomas, ai
ela repetiu novamente, passei a tomar remédio, porque eu estava ruim"
(IT07).

"Eu demorei muito para iniciar o tratamento, porque eu trabalhava
dentro do mato, eu ja sabia que era lepra, mas eu ndo podia dizer qual
doenca eu tinha, porque alguns curiosos descobriram e queriam me
isolar, sé que ndo conseguiram, mas todo mundo se afastou de mim, eu
sentia aquele afastamento e... na verdade eu ndo podia dizer nada™
(ITO8).
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7 DISCUSSAO

Neste estudo foi possivel conhecer as manifestacfes das pessoas acometidas pela
Hanseniase e que fazem tratamento em um ambulatério de referéncia no estado do Maranhéo,
quanto a experiéncia relacionada aos primeiros sinais e sintomas até o diagndstico. A
construcdo das categorias possibilitou uma associagdo com a realidade vivenciada por essas
pessoas, até o inicio do tratamento.

A hanseniase continua sendo um desafio significativo para a saiude publica,
especialmente em paises como o Brasil, que apresenta uma das maiores taxas de deteccdo da
doenca no mundo. Apesar dos avancos nos métodos de tratamento e controle, a identificacéo
precoce e a gestdo eficaz da hanseniase enfrentam inimeros obstaculos, comprometendo a
eliminacdo da doenca como problema de satde publica (WHO, 2022).

A andlise dos dados sociodemogréaficos revela um perfil de vulnerabilidade social
entre os entrevistados. A faixa etéria variou de 7 a 67 anos, com distribuicdo equilibrada entre
0s sexos. A presenca de criancas e adolescentes reforca a necessidade de vigilancia ativa e
rastreamento de contatos, visto que a transmissdo ocorre, na maioria dos casos, por contato
prolongado com individuos infectados (Moraes et al., 2023). A maioria dos participantes vivia
em domicilios com um namero elevado de pessoas, fator que pode facilitar a disseminagéo do
Mycobacterium leprae (Silva et al., 2023). Além disso, a predominancia de individuos pardos
ou pretos entre 0s acometidos esta alinhada com estudos que associam a hanseniase a
desigualdades socioeconémicas (Santos; Faria; Menezes, 20008).

Neste estudo, dos nove participantes, cinco eram criangas, um aspecto relevante,
onde envolve a transmissdo da hanseniase entre contatos intradomiciliares, especialmente em
menores de 15 anos. Dados do Ministério da Saude revelam que, entre 2013 e 2022, foram
diagnosticados 17.940 novos casos em criancas e adolescentes, apesar da reducao de 61,4% no
periodo (Brasil, 2024). Isso indica a persisténcia da transmissao ativa da doenca, reforcando a
necessidade de estratégias de controle e vigilancia (Santos et al., 2019). A identificacdo precoce
de casos em contatos proximos é essencial para interromper a cadeia de transmissdo, e a
vigilancia ativa de familiares, especialmente criancas e adolescentes, € fundamental para um
diagndstico e tratamento oportunos (Brasil, 2021).

Os achados do presente estudo, com base na andlise lexical do corpus, revelam
importantes elementos discursivos relacionados as experiéncias vividas por pessoas acometidas
pela hanseniase. A palavra “nao”, identificada como o no central da analise, destacou-se por

sua alta frequéncia e por suas multiplas conexdes, indicando a presenca de negacoes e barreiras
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enfrentadas ao longo do itinerario terapéutico. Tal padrdo pode estar associado ao
desconhecimento sobre a doenca, a auséncia de informacBes adequadas ou a dificuldade de
acesso aos servicos de salde, o que corrobora estudos que apontam para lacunas na
comunicacdo e na orientagdo dos pacientes durante o processo de diagnostico e tratamento
(D’Azevedo et al., 2018).

A recorréncia da palavra “porque” evidencia uma dimensdo de questionamento e
busca de sentido por parte dos participantes, traduzindo incertezas e inquietacdes frente ao
adoecimento. As falas que incluem expressées como “por que comigo?” ou “por que demorou
tanto?” revelam uma tentativa de compreender a experiéncia vivida e de encontrar justificativas
para a trajetdria percorrida até o diagndstico. Esse achado refor¢a a importancia de considerar
o sofrimento subjetivo e 0s aspectos psicossociais associados a hanseniase, conforme também
discutido por Monte e Pereira (2015), ao analisarem representacdes sociais da doenca entre
usuarios e profissionais de saude.

A presenga da palavra “ano” remete a dimensdo temporal do processo de
adoecimento, indicando que os sintomas muitas vezes persistem por longos periodos antes de
serem reconhecidos e diagnosticados. Essa percepcdo de demora no diagnostico € ainda mais
preocupante quando relacionada a contextos pediatricos, como indicado pelas conexes com 0s
termos “idade” e “infantil”. Conforme apontam Ferreira et al. (2020), o diagnéstico tardio em
criangas representa um desafio significativo, ndo apenas por comprometer o prognostico, mas
também por favorecer a continuidade da transmisséo da doenca.

No que se refere a palavra “tratamento”, as associa¢Oes estabelecidas com termos
como ‘“hospital”, “problema” e “medicacOes” sugerem dificuldades relacionadas a adesdo
terapéutica, a regularidade dos servigos e aos efeitos adversos dos medicamentos. Essas
dificuldades também foram relatadas por Reis et al. (2025), que identificaram barreiras
logisticas, emocionais e estruturais que impactam diretamente a continuidade do tratamento da
hanseniase, afetando os resultados terapéuticos e o bem-estar dos pacientes.

A palavra “quando” aponta para um campo de incertezas temporais, especialmente
sobre o inicio dos sintomas, 0 momento do diagnostico e 0 tempo necessario para 0 acesso ao
cuidado. Tais questionamentos revelam fragilidades na detecgdo precoce da doenca, 0 que é
compativel com os achados de Arantes e Lana (2022), ao destacarem que muitos pacientes
ndo conseguem identificar com precisdo o inicio dos sintomas, dificultando a intervencédo
precoce. Por fim, o uso do termo “aqui” remete a elementos contextuais e territoriais que
influenciam diretamente a vivéncia da hanseniase. Expressdes como “aqui ndo tem médico” ou

“aqui € dificil tratar” refletem desigualdades no acesso aos servigos de saude, principalmente
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em areas vulneraveis ou de dificil acesso. Tais limitagcdes regionais, conforme discutido por
Reis et al. (2025), comprometem a integralidade do cuidado e revelam a necessidade de
politicas publicas mais equitativas, voltadas a descentralizacao dos servicos especializados.

Os achados deste estudo estdo em consonéncia com a literatura existente,
evidenciando que um dos principais desafios na identificacdo da hanseniase é a apresentacéao
inicial da doenca, caracterizada por manchas na pele com alteracdo de sensibilidade, que podem
ser confundidas com outras condi¢es dermatoldgicas ou passar despercebidas, evidenciadas
nas falas de algumas pessoas. Adicionalmente, o estigma historico associado a doenca leva
muitas pessoas a postergar a busca por diagnostico e tratamento devido ao medo de
discriminacgdo. Outro fator importante é a desigualdade regional, que afeta 0 acesso a servigos
de salde em areas mais remotas, onde a hanseniase permanece endémica (Gomes et al., 2023).

De acordo com Souza et al. (2021b) a hanseniase, embora curavel, continua a ser
um problema complexo, especialmente devido a sua apresentacdo clinica insidiosa e a
dificuldade no diagndstico precoce, o que corroborou com os achados destes estudos
evidenciados na fala dos participantes. Em muitos casos, 0s sintomas iniciais da doenca sdo
confundidos com outras condicdes, o que leva a diagndsticos incorretos e ao prolongamento do
sofrimento das pessoas. O diagnostico tardio € um fator que agrava a evolugcdo da doenca,
aumentando o risco de sequelas, como deformidades e incapacidade.

No dmbito da gestdo, a capacitagdo inadequada dos profissionais de salide constitui
um entrave significativo. Muitos profissionais ndo estdo familiarizados com os sinais e sintomas
da hanseniase, resultando em diagndsticos tardios e manejo inadequado. Além disso, a
continuidade do tratamento é um problema, ja que a terapia prolongada, os efeitos adversos dos
medicamentos e a dificuldade de acesso aos servigos de satde contribuem para o abandono do
tratamento. A falta de monitoramento e avaliagdo sistematica dos casos também compromete o
controle da doenga, dificultando a implementacédo de politicas eficazes (Silva et al., 2023).

Apesar desses desafios, esforcos recentes tém sido realizados para melhorar a
identificacdo e a gestdo da hanseniase. Campanhas de conscientizagdo, como o "Janeiro Roxo",
desempenham um papel essencial na educacédo da populagdo sobre a doenga, combatendo o
estigma e incentivando a busca por diagndstico precoce. Além disso, 0 governo brasileiro
langou a Estratégia Nacional para Enfrentamento da Hanseniase 2024-2030, com metas
especificas para reduzir a carga da doenga e fortalecer a integracdo das acGes de controle na
atencdo primaria a saude (Brasil, 2023b).

Portanto, a superacdo da dificuldade no diagndstico da hanseniase passa,

primeiramente, pela implementacdo de estratégias de educacdo em saude, pela capacitacéo
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continua dos profissionais e pela realizacdo de exames diagndsticos adequados e abrangentes.
Isso ndo sé facilita o diagnostico precoce, mas também reduz o impacto social e psicoldgico
nas pessoas que enfrentam o estigma associado a doenca. Somente com um esfor¢o conjunto
entre governos, profissionais de salde e sociedade sera possivel alcancar a eliminacdo da
hanseniase como problema de saude publica no Brasil e em outros paises endémicos (Brasil,
2017D).

O tempo de espera para o diagnostico e inicio do tratamento é um dos maiores
desafios enfrentados pelas pessoas com hanseniase, especialmente em contextos de alta
endemicidade, como o Brasil. Neste estudo, observamos que algumas pessoas enfrentaram uma
longa espera pelo diagnostico, enquanto outros receberam em um tempo menor, principalmente
por serem contatos proximos de familiares ja diagnosticos. Embora o tratamento da hanseniase
seja eficaz quando iniciado precocemente, a demora no diagndstico e a longa espera para o
inicio do tratamento podem levar a complicacdes graves, incluindo deformidades e
incapacidades (Brasil, 2017a).

Estudos recentes indicam que o tempo médio entre o inicio dos sintomas e 0
diagnostico definitivo da hanseniase no Brasil € de aproximadamente dois anos (Oliveira et al.,
2022). Esse atraso estd diretamente relacionado a diversos fatores, incluindo a falta de
familiaridade dos profissionais de salide com os sinais e sintomas da doenga, a resisténcia
cultural a procurar ajuda médica e a escassez de recursos para exames diagndsticos adequados.

A educacdo em saude e a conscientizacao sobre 0s sinais e sintomas da hanseniase
também sdo cruciais para reduzir o estigma associado a doenca e incentivar a busca por
atendimento médico. A implementacdo de programas de controle, incluindo a vigilancia de
contatos e a promocado de ambientes saudaveis, pode contribuir significativamente para reduzir
a hanseniase em menores de 15 anos (Brasil, 2016).

Por outro lado, em locais onde ha estratégias eficientes de busca ativa e
monitoramento de contatos, o inicio do tratamento tende a ser mais rapido. A implementacéo
de programas de vigilancia epidemioldgica e a capacitacdo de profissionais da atencdo primaria
demonstram impacto positivo na reducdo do tempo de espera, favorecendo o controle da doenca
e reduzindo sua transmissibilidade (Costa et al., 2018).

Os achados de Alexandrino et al. (2022) estdo em consonancia com os resultados da
presente pesquisa, ao apontar que um fator relevante na dindmica do tempo de espera para
tratamento esta relacionado a adesdo a poliquimioterapia, especialmente em casos de
intolerdncia medicamentosa. Estudos indicam pessoas que apresentam efeitos adversos aos

farmacos podem necessitar de esquemas terapéuticos alternativos, prolongando a duracdo do
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tratamento e exigindo maior acompanhamento clinico.

Assim como descrito por Oliveira et al. (2019), os resultados deste estudo
demonstram que a presenca de casos em criancgas e adolescentes e 0s longos tempos de espera
para diagnostico e tratamento destacam a necessidade de fortalecer as estratégias de vigilancia
e intervencdo precoce. Uma abordagem integrada, envolvendo politicas de salde publica e
educacdo comunitaria, é fundamental para controlar e, eventualmente, eliminar a hanseniase
como problema de satde publica.

A trajetoria para o diagndstico de doencas, especialmente as raras ou crénicas, é
frequentemente marcada por desafios significativos que impactam o itinerario terapéutico das
pessoas e suas familias. No Brasil, diversos estudos tém explorado essas trajetorias, destacando
os obstaculos enfrentados e as estratégias de superacao adotadas pelos individuos na busca por
um diagndstico preciso e tratamento adequado (Silva; Ferreira, 2019; Teixeira et al., 2020).

A convivéncia com a doenca afeta diretamente o bem-estar psicoldgico da pessoa.
Estudos indicam que individuos diagnosticados com hanseniase apresentam maior prevaléncia
de transtornos como ansiedade e depressao, frequentemente associados ao medo do preconceito
e a incerteza quanto ao futuro (Gongalves et al., 2021). Esse impacto emocional também se
estende aos familiares, que muitas vezes assumem o papel de cuidadores, enfrentando desafios
relacionados ao suporte ao tratamento, as dificuldades financeiras e a exclusdo social (Costa et
al., 2018).

Com base nos dados obtidos neste estudo e nas evidéncias apresentadas por Fereira
et al. (2020), no ambito familiar, a hanseniase pode gerar mudancas na dinamica e na estrutura
das relacdes interpessoais. Em alguns casos, ha um fortalecimento dos lagos familiares devido
a necessidade de apoio mutuo, enquanto em outros, o preconceito e a desinformacdo podem
levar ao afastamento de parentes e amigos. Além disso, a sobrecarga emocional e financeira
pode comprometer a estabilidade do nucleo familiar, especialmente em contextos
socioecondémicos mais vulneraveis, nos quais a doenca pode dificultar a manutencdo do
emprego e do sustento da casa (Martins et al., 2019).

Familias de pessoas com doencas raras frequentemente enfrentam longos periodos
de incerteza, consultando multiplos profissionais e instituicdes antes de obter um diagnostico
conclusivo. Estudos qualitativos revelam que, diante dessas dificuldades, as familias
desenvolvem redes de apoio informais e buscam informacdes em fontes alternativas para
complementar o suporte oferecido pelos servicos de satde (Lima et al., 2021). Gomes e Alves
(2022) destacam que o apoio familiar tem papel fundamental na aceitacdo do diagndstico e na

adesdo ao tratamento, sendo um fator determinante para o bem-estar da pessoa.
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Estudos de Almeida e Soares (2017) e Rodrigues et al. (2020) corroboram com os
dados obtidos nessa pesquisa, quando destacam a importancia do rastreamento entre familiares
para o diagnostico precoce e a interrupcdo da cadeia de transmissao, desempenhando um papel
fundamental no suporte e controle da doenca. Além disso, uma familia engajada no tratamento
da hanseniase contribui significativamente para a adesdo terapéutica, fornecendo apoio
emocional, incentivando a continuidade do uso da medicagéo e ajudando a superar desafios
como o estigma e 0s obstaculos de acesso aos servicos de saude. Esse envolvimento é essencial
para garantir a efetividade do tratamento e a reducdo da doenca.

A trajetdria para o diagndstico no Brasil é permeada por desafios que exigem a
articulacdo de esforgos entre gestores, profissionais de salde, da pessoa acometida pela doenga
e suas familias. A compreensdo dos itinerarios terapéuticos e a implementacdo de politicas
publicas que promovam a integralidade e a equidade no acesso aos servicos de salde sdo passos
fundamentais para a superacdo dos obstaculos presentes nessa jornada (Brasil, 2023b; WHO,
2022).

Diante desse cenario, torna-se fundamental a implementacdo de politicas publicas
gue promovam a educacdo em salde e o acolhimento tanto das pessoas quanto de seus
familiares. A¢es voltadas a reducdo do estigma, ao apoio psicoldgico e a reintegracdo social
dos individuos acometidos séo essenciais para minimizar os impactos negativos da hanseniase
e garantir que o tratamento seja realizado de forma adequada e sem interrupgbes. O
fortalecimento da rede de apoio, aliando profissionais da salde, assistentes sociais e psicélogos,
pode contribuir significativamente para a melhoria da qualidade de vida das pessoas e de suas
familias (Brasil, 2021).

O acesso ao tratamento de doencas cronicas e raras no Brasil ainda enfrenta diversos
desafios, comprometendo a qualidade de vida das pessoas. Entre os principais obstaculos
relatados, destacam-se a dificuldade no acesso a medicagdo, a demora no diagnoéstico, a
distancia para chegar aos servicos de salde e o despreparo de alguns profissionais da area. Esses
fatores ndo apenas dificultam a adesdo ao tratamento, mas também podem agravar o quadro
clinico dos individuos (Brasil, 2023c; Carvalho; Llerena Junior, 2025).

Estudos apontam que o desconhecimento sobre determinadas doengas,
especialmente as negligenciadas, pode levar a diagnosticos errdneos e a um itinerario
terapéutico prolongado e ineficaz (Fernandes, 2019). A falta de capacitacdo adequada dos
profissionais de saude contribui para a demora no tratamento, impactando diretamente o
prognostico da pessoa.

Na nossa pesquisa, identificou-se que os participantes relataram a demora do



48

tratamento devido a indisponibilidade de medicacdo. De acordo com Mendes et al.
(2021), a indisponibilidade de medicamentos essenciais no SUS ainda € uma das principais
barreiras para o tratamento de diversas doencas, sendo um problema recorrente em hospitais e
unidades bésicas de saude, A falta de planejamento logistico e a descontinuidade na distribuicao
de farmacos contribuem para esse cenario.

Pesquisas indicam que tratamentos de longa duragdo exigem um suporte continuo
por parte das equipes médicas e da rede de apoio familiar, pois a adesdo pode ser prejudicada
pela exaustdo da pessoa e pelos efeitos colaterais dos medicamentos (Gomes; Alves, 2022b).

Segundo Lima e Costa (2020), a desigualdade geografica no acesso a saude no
Brasil afeta diretamente pessoas que vivem em regides afastadas dos grandes centros urbanos.
A distancia entre o local de residéncia e os hospitais especializados pode comprometer a adesdo
ao tratamento, além de representar um custo financeiro elevado para as familias.

De acordo com Fernandes (2015) e Pereira et al. (2016), a discriminagéo dentro dos
servicos de saude pode comprometer a adesdo ao tratamento e agravar o sofrimento psicol6gico
das pessoas. O estigma e o preconceito social em relacdo a algumas doencas dificultam a busca
por atendimento médico e o inicio do tratamento. Segundo Santos et al. (2018), muitas pessoas
hesitam em procurar ajuda devido ao medo do isolamento e da discriminacdo, agravando ainda
mais seu quadro clinico.

O enfermeiro desempenha um papel fundamental no manejo da hanseniase, atuando
tanto na deteccdo precoce da doenca quanto no acompanhamento do tratamento. Como
profissional de referéncia na Atencdo Primaria a Saude (APS), o enfermeiro estad na linha de
frente da vigilancia epidemioldgica, realizando triagens, exames clinicos e orientagdes as
pessoas e seus familiares (Souza; Santos, 2025). A deteccdo precoce é essencial para evitar
incapacidades fisicas e reduzir a transmissao da doenga, sendo o enfermeiro um dos principais
responsaveis pela realizacdo do exame dermatoneuroldgico e pela identificagdo de contatos de
pessoas acometidas pela doenca (Brasil, 2021).

Além disso, a atuacdo do enfermeiro € essencial para garantir a adesdo ao
tratamento poliquimioterapico (PQT). A hanseniase exige um regime de tratamento prolongado,
que pode variar de seis meses a um ano, dependendo da classificacdo da doenca. Nesse sentido,
0 acompanhamento continuo realizado pelo enfermeiro é fundamental para evitar abandono ou
interrupcdo do tratamento, garantindo que as pessoas completem a terapia e prevenindo o
surgimento de resisténcia medicamentosa (Barbosa et al., 2023). O profissional também
desempenha um papel educativo crucial, esclarecendo duvidas e combatendo mitos e medos

que possam interferir na continuidade do tratamento.
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7.1 LimitacgOes do estudo

Uma das principais limitagcdes desta pesquisa foi a dificuldade de localizar alguns
participantes, uma vez que parte deles ndo retornou para a administracao da dose supervisionada
e, em determinados casos, houve abandono do tratamento. Essa condi¢do comprometeu a coleta
de dados, resultando na reducdo do ndmero de participantes acompanhados e,

consequentemente, podendo afetar a representatividade dos resultados obtidos.

7.2 Contribuigdes para a Enfermagem

Esta pesquisa oferece contribuicfes relevantes ao abordar o Itinerario Terapéutico
de pessoas acometidas com Hanseniase. Os resultados apresentados podem servir como um
alerta para os profissionais de saide, destacando a importancia de considerar a avaliagdo da
pessoa que busca atendimento nas unidades de saude e identificar de forma célere e objetiva o
diagnostico e inicio do tratamento e de propor estratégias de comunica¢do mais adequadas e

efetivas.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

A partir dos achados deste estudo, foi possivel compreender o itinerario terapéutico
percorrido por pessoas acometidas pela hanseniase, revelando trajetdrias distintas entre o
surgimento dos primeiros sinais e sintomas e a confirmagdo diagnostica. Essas trajetorias
incluem percursos marcados por tentativas repetidas de atendimento em unidades de saude,
encaminhamentos inadequados, demora no reconhecimento clinico da doenca e busca por
alternativas fora do sistema formal de satde. A pesquisa também permitiu apreender os sentidos
atribuidos pelos préprios individuos a sua experiéncia com a hanseniase, evidenciando
vivéncias atravessadas por desafios na identificacdo precoce dos sintomas, barreiras de acesso
e resolutividade nos servicos de saude, aléem do enfrentamento continuo do estigma social que
ainda cerca a doenga.

Apesar dos avancos no enfrentamento da hanseniase, persistem desafios
significativos. A andlise das narrativas revelou que a jornada até o diagndstico e inicio do
tratamento é frequentemente marcada por obstaculos, como o desconhecimento dos sinais
iniciais tanto por parte da populacdo quanto de profissionais de satde. Relatos de diagndsticos
errdneos e encaminhamentos inadequados resultam na progressao da doenca e no aumento de
complicacdes irreversiveis, apontando para a necessidade de estratégias mais eficazes de
capacitacdo profissional e educacdo em salde.

O tempo de espera entre a suspeita diagndstica e o inicio do tratamento também se
mostrou um entrave recorrente. Depoimentos destacaram a indisponibilidade de medicamentos
e a precariedade de acesso aos servicos, especialmente em regides mais remotas. A presenca de
casos em criancas e adolescentes reforca a necessidade de vigilancia ativa entre os contatos
intradomiciliares e de acOes preventivas mais eficazes.

Além dos desafios clinicos e estruturais, a dimensdo emocional e social da
hanseniase é um aspecto central. O estigma compromete a adesdo ao tratamento e pode levar
ao isolamento social e familiar. Casos de discriminacéo dentro dos proprios servicos de satde
evidenciam a urgéncia de uma abordagem humanizada e inclusiva.

Neste cenario, destaca-se a necessidade urgente de fortalecimento da Atencao
Primaria & Salde, com foco na capacitagdo dos profissionais para o reconhecimento precoce da
hanseniase, no acolhimento sensivel e na promocéo de agdes educativas. A escuta qualificada
e a valorizacdo da experiéncia subjetiva dos usuarios emergem como elementos essenciais para
assegurar a integralidade do cuidado e o vinculo com os servigos de saude.

Em termos de contribuicdo teorico-pratica, a pesquisa reforca o valor das
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abordagens qualitativas que consideram os significados e as trajetorias vividas pelos sujeitos,
subsidiando interven¢Ges mais sensiveis, situadas e contextualizadas. J& do ponto de vista
politico, os achados reforcam a necessidade de fortalecimento das politicas publicas
intersetoriais voltadas a reducéo do estigma, a promocdo do diagndstico precoce e a ampliacéo
do acesso ao cuidado em todos os niveis de atencao.

Por fim, a atuacdo do enfermeiro assume papel central nesse processo, sendo
essencial para a deteccéo precoce, 0 combate ao estigma e a garantia da adesdo ao tratamento.
Superar os desafios impostos pela hanseniase requer ndo apenas melhorias estruturais no
sistema de salde, mas também a valorizacdo dos profissionais que atuam diretamente com 0s

pacientes, promovendo uma abordagem ética, humana e eficaz no enfrentamento da doenca.
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APENDICES



APENDICE A - IDENTIFICACAO DO ENTREVISTADO - QUESTIONARIO

| IDENTIFICACAO DO ENTREVISTADO — QUESTIONARIO

1-Sigla do nome da pessoa/cadigo:

2 - ldade:
3 — Sexo: Feminino |:|

Masculino |:|

4 — Municipio de residéncia:

5 - Estado Civil:
Solteiro [ ] Casado (3) [ |
Unio consensual [ ] Divorciado(a)/Separado [ ]

Viavo () [ ] Nao se aplica [ ]
6 — Possui filho?
oL | 2 | 2[ ] 3[ |4 ] 5|
6] 7oumais [_] Naoseaplica [_]
7 — Convive com gquantas pessoas em sua residéncia?
o[ J1] 201 s3[]
4[5 6] 7oumais []
8 — Escolaridade:

Fundamental incompleto [ ] Fundamental completo[ |
Médio incompleto[ | Médio completo| ]
Superior incompleto [__]
Sup
erior completo [] Pés-graduacdo [ |
9 — Raga:
Branca[ | Preta | Pardo[__|
Indigena [ ] Amarela ] Ignorado [ ] 10 — Profisséo:

11- Renda familiar:
Menos de 1 salério minimo[__] la ]

2 salérios minimps 3 a 4 salrios minimos
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DADOS CLINICOS - ROTEIRO

1 — Vocé sabia 0 que é Hanseniase?

2 — Tem histdrico de algum familiar afetado pela Hanseniase?
Ndo( ) Sim( ) Quem?

3 — Quais foram os primeiros sinais ou sintomas?

4- Quando apareceram 0s primeiros sintomas da Hanseniase?

5 — Quanto tempo apos inicio dos sinais e sintomas procurou o servico de salde?

6 — Antes de procurar o servico de saude, 0 que VOcé procurou?

7 — Quando vocé procurou o servico de saude, foi avaliado no posto de
satde do seu bairro ou veio direto para ca?

8 — Me conte como foi o0 caminho percorrido desde 0 momento que vocé
se sentiu doente até receber o diagnoéstico e iniciar o tratamento.

9 - Quanto tempo demorou desde os primeiros sintomas até o diagndstico
final para iniciar o tratamento?

10 — Além da hanseniase, vocé tem alguma outra condicdo de salde, como
diabetes, hipertensdo, ou problemas cardiacos, que influenciou no processo
de diagndstico? Se sim, como essas condi¢fes impactaram o seu tratamento
e cuidado?

11— No seu entendimento, apds ter compreendido o que € Hanseniase, quais
foram os principais obstaculos que podem ter dificultado o seu
diagnostico?

12- Caso tenha demorado iniciar o tratamento para Hanseniase, qual
foi sua sensacdo em relacédo a esta demora?

13 — O que mudou quando soube do diagnostico e inicio do tratamento?




APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECID- TCLE
(Para Maiores de 18 anos)
_ UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO — UFMA ]
AGENCIA DE INOVAC,‘A:O, EMPREENDEDORISMO, PNESQUISA, POS
GRADUACAO E INTERNACIONALIZACAO

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO ACADEMICO EM ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECID-TCLE

(Para Maiores de 18 anos) )
Este € um convite para vocé participar da pesquisa: O ITINERARIO

TERAPEUTICO DE PESSOAS ACOMETIDAS PELA HANSENIASE: DOS SINAIS
E SINTOMAS AO DIAGNOSTICO, que tem como pesquisador responsavel Profa. Dra.
Dorlene Maria Cardoso de Aquino.

Esta pesquisa pretende compreender o itineréario terapéutico das pessoas acometidas
pela hanseniase.

O motivo que nos leva a desenvolver este estudo, serd para compreender o itinerario
terapéutico dos individuos em uma unidade de referéncia em S&o Luis é fundamental para
uma abordagem centrada na pessoa. Ao considerar as escolhas e preferéncias, é possivel
promover uma maior participacao e engajamento dos individuos em seu proprio cuidado de
saude. Isso pode levar a melhores resultados de salde, maior satisfacdo da pessoa e uma

abordagem mais humanizada nos servicos de saude.

Caso decida participar, a entrevista, que ocorrera em um local reservado para garantir
a privacidade e o seu conforto, serdo registrados integralmente as respostas por meio de um
smartphone (ap0s autorizacao assinada), assegurando a precisdo das informacoes fornecidas.
O encontro utilizara um questionario para a caracterizacdo e um roteiro de entrevista com
questdes sobre sinais, sintomas e o percurso na busca de diagndstico e tratamento da
hanseniase.

() Concordo, mas apés a tramitag¢do de um novo projeto.

() Nao concordo.

Durante a realizacdo da pesquisa poderdo ocorrer eventuais desconfortos e possiveis
riscos, entretanto é possivel que acontecam os seguintes desconfortos em sua participacéo,

tais como ndo se sentir confortavel durante a entrevista e isso lhe trazer sensagdo de
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constrangimento devido algumas perguntas. Neste sentido se for de sua vontade poderemos
gerar um outro momento de acordo com sua disponibilidade para prosseguir com a entrevista
ou de acordo com sua decisdo podera desistir

Como beneficios da pesquisa sobre o itinerario terapéutico de pessoas acometidas pela
hanseniase oferece uma série de beneficios significativos. Ao investigar os sinais e sintomas
até o diagndstico da doenga, a pesquisa proporciona uma compreensdo mais profunda dos
desafios enfrentados pelos pacientes, desde o reconhecimento precoce dos sintomas até a
busca por tratamento adequado. Esse conhecimento pode levar a melhoria dos protocolos de
diagndstico e tratamento, otimizacdo dos recursos de salde e sensibilizagdo da sociedade
sobre a hanseniase. Além disso, contribui para a formulacdo de politicas publicas mais
eficazes e para o desenvolvimento de estratégias educativas e preventivas, promovendo uma
abordagem mais inclusiva e eficaz no combate a doenca.

Em caso de algum problema que vocé possa ter relacionado com a pesquisa, VOcé tera
direitoa assisténcia gratuita que sera prestada pela pesquisadora responsavel.

Durante todo o periodo da pesquisa vocé podera tirar suas duvidas ligando com o
pesquisador responsavel, Dra. Dorlene Maria Cardoso de Aquino, celular (98) 98847-9166.

Vocé tem o direito de se recusar a participar ou retirar seu consentimento, em qualquer

fase dapesquisa, sem nenhum prejuizo para voce.

Os dados que vocé ira nos fornecer serdo confidenciais e serdo divulgados apenas em
congressos ou publicacgdes cientificas, sempre de forma andnima, ndo havendo divulgacédo de
nenhumdado que possa Ihe identificar.

Caso vocé tenha algum gasto pela sua participacdo nessa pesquisa, eles serdo
assumidos pelo pesquisador e reembolsado para voce.

Se vocé sofrer qualquer dano decorrente desta pesquisa, sendo ele imediato ou tardio,
previstoou n&o, vocé tera o direito de buscar indenizagdo nas instancias legais. (Item 1V - 4.c
da Resolugdo N°466 de 12/12/2012).

Qualquer duvida sobre a ética dessa pesquisa vocé devera ligar para o Comité de Etica
em Pesquisa do Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranh&o, no telefone
(98) 2109-1250,através do e-mail cep@huufma.br. VVocé ainda pode ir pessoalmente a sede
do CEP, de segunda a sexta, das 08:00h as 12:00h e das 14:00h as 17:00h, no Hospital
Universitario Presidente Dutra, Rua Bardo de Itapary, n° 227, Centro, Sdo Luis-MA. CEP:
65020-070.

Os Comités de Etica em Pesquisa sdo colegiados interdisciplinares e independentes,

de relevancia publica, de carater consultivo, deliberativo e educativo, criados para garantir a


mailto:cep@huufma.br
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protecdo dosparticipantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e para contribuir no
desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.

Este documento foi impresso em duas vias e devera ser rubricado em todas as paginas
e assinadas, na Ultima pagina por vocé ou por seu representante legal. Uma via ficara com vocé

e a outracom o pesquisador responsavel.

Consentimento Livre e Esclarecido

Apos ter sido esclarecido sobre 0s objetivos, importancia e 0 modo como os dados
serdo coletados nessa pesquisa, além de conhecer os riscos, desconfortos e beneficios que ela
trard para mim e ter ficado ciente de todos os meus direitos, concordo em participar desta
pesquisa, e autorizo adivulgacdo das informacdes por mim fornecidas em congressos e/ou

publicacdes cientificas desde quenenhum dado possa me identificar.

Séo Luis (MA), : ,

Assinatura do participante da pesquisa

Assinatura do pesquisador responsavel
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
RESPONSAVEL COM IDADE INFERIOR A 18 ANOS

UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO - UFMA
AGENCIA DE INOVAGCAO, EMPREENDEDORISMO, PESQUISA, POS
GRADUACAO E INTERNACIONALIZACAO
PROGRAMA DE POS-GRADUAGCAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO ACADEMICO EM ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
RESPONSAVEL COM IDADE INFERIOR A 18 ANOS

Estamos convidando vocé, a autorizagdo para que o menor pelo qual vocé é responsavel
participe da pesquisa intitulada “O itinerario terapéutico de pessoas acometidas pela hanseniase:
dos sinais e sintomas ao diagnostico”.

A hanseniase € uma doenca infecciosa crbnica, que afeta principalmente a pele e os
nervos periféricos, causando manchas, perda de sensibilidade e fragueza muscular. Transmitida
através das vias respiratorias, a hanseniase tem tratamento gratuito e eficaz, disponivel no
Sistema Unico de Satide (SUS), que cura a doenca e interrompe sua transmiss&o. O diagndstico
precoce é essencial para evitar complicacdes e o estigma associado a doenca. Esta pesquisa
pretende compreender o itinerario terapéutico das pessoas acometidas pela hanseniase.

A razdo pela qual estamos conduzindo este A razdo pela qual estamos realizando este
estudo é para entender o percurso terapéutico dos pacientes em uma unidade de referéncia em
Sdo Luis, o que € essencial para um atendimento focado na pessoa. Ao levar em conta as
escolhas e preferéncias dos individuos, podemos incentivar uma participacdo mais ativa e um
maior envolvimento deles no préprio cuidado de saude.

Caso decida aceitar a participacdo do menor, a entrevista sera realizada em um ambiente
reservado para garantir sua privacidade e conforto. Todas as respostas serdo gravadas em um
smartphone (mediante sua autorizagdo por escrito) para assegurar a exatidéo das informacoes
fornecidas. Durante o encontro, sera aplicado um questionario para obter dados gerais e um
roteiro de entrevista com perguntas sobre sinais, sintomas e o processo de busca por diagndstico
e tratamento da hanseniase.

Durante a realizacdo da pesquisa poderdo ocorrer desconfortos e riscos, é possivel que
durante a pesquisa 0 menor sinta algum desconforto ou constrangimento ao responder certas
perguntas. Se isso ocorrer, podemos interromper e reagendar a entrevista para outro momento
gue seja mais conveniente para vocé, ou, caso prefira, vocé tem a liberdade de desistir da

participacao.
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Como beneficios na participacdo da pesquisa, vocé contribuird para melhorar a
qualidade do atendimento oferecido ao seu filho(a)e a outras pessoas, ajudando a identificar e
superar o0s obstaculos no cuidado a saude. Ao explorar o processo que vai desde a identificacdo
dos primeiros sintomas até o diagnostico da doenca, o estudo oferece uma compreensdo mais
detalhada dos desafios que as pessoas enfrentam. Isso inclui ndo apenas o reconhecimento
inicial dos sinais, mas também as dificuldades encontradas na busca por diagndstico e
tratamento adequado

Em caso de complicacdes ou danos a saude que o menor possa ter relacionado com a
pesquisa, serd competéncia das pesquisadoras responsaveis garantir o direito a assisténcia
integral e gratuita, que sera prestada pelas pesquisadoras e pela equipe da unidade, dando todo
suporte necessario, garantindo que todas as necessidades de saude do menor sejam atendidas
sem custos adicionais para a familia.

Durante todo o periodo da pesquisa vocé podera tirar suas davidas ligando com o
pesquisador responsavel, Dra. Dorlene Maria Cardoso de Aquino, celular (98) 98847-9166 ou
com Profa. Cynthya Lays Batista Barroso de Sousa (98) 983449895.

Vocé tem o direito de ndo autorizar ou retirar o seu consentimento da participacdo do
menor em qualquer fase da pesquisa, sem nenhum prejuizo para ele. Os dados que o menor ira
fornecer serdo confidenciais e serdo divulgados apenas em congressos ou publicagdes
cientificas, sempre de forma anénima, ndo havendo divulgacdo de nenhum dado que possa lhe
identificar. Esses dados serdo guardados pelo pesquisador responsavel por essa pesquisa em
local seguro.

Alguns gastos pela sua participacdo nessa pesquisa, eles serdo assumidos pelo
pesquisador e reembolsado para vocés. Caso o menor sofra qualquer dano, seja imediato ou
tardio, previsto ou ndo, em decorréncia da pesquisa, ele tera direito & indeniza¢do por meio
das vias legais apropriadas, conforme previsto na Resolucdo N° 466 de 12/12/2012.

Qualquer davida sobre a ética dessa pesquisa vocé devera ligar para 0 Comité de Etica
em Pesquisa — instituicdo que avalia a ética das pesquisas antes que elas comecem e fornece
protecdo aos participantes das mesmas — do Hospital Universitario da Universidade Federal

do Maranh&o, no telefone (98) 2109-1250,através do e-mail cep@huufma.br. VVocé ainda pode

ir pessoalmente a sede do CEP, de segunda a sexta, das 08:00h as 12:00h e das 14:00h as
17:00h, no Hospital Universitario Presidente Dutra, Rua Bardo de Itapary, n°® 227, Centro, Séo
Luis-MA. CEP: 65020-070.

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) é um o6rgdo independente, formado por

especialistas de diversas areas, que tem a funcdo de avaliar e acompanhar a ética das pesquisas


mailto:cep@huufma.br
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envolvendo seres humanos. Sua principal responsabilidade é garantir que os direitos, a
seguranca e o bem-estar dos participantes de pesquisa sejam protegidos. Ele analisa os projetos
de pesquisa para assegurar que estejam de acordo com as normas éticas e regulamentacées
vigentes, promovendo um ambiente de respeito a dignidade humana durante a conducéo dos
estudos cientificos.

Este documento foi impresso em duas vias, uma ficara com vocé e a outra com 0
pesquisador responsavel.

Depois de receber esclarecimentos sobre 0s objetivos, a importancia e a forma de coleta
dos dados nesta pesquisa, bem como os riscos, desconfortos e beneficios envolvidos, e estar
ciente de todos os direitos, concordo com a participagdo do menor na pesquisa. Autorizo
também a divulgacdo das informacGes fornecidas por ele e por mim em congressos e/ou
publicaces cientificas, desde que os dados sejam apresentados de forma anénima e nao possam

me identificar.

Assinatura do responsavel legal

Impresséo
datiloscoépica do
responsavel legal

Sao Luis, [

Profé. Dra. Dorlene Maria Cardoso de Aquino
Pesquisadora Responsavel
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APENDICE D - TERMO DE ASSENTIMENTO- IDADE ENTRE 14 a 17 ANOS
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TERMO DE ASSENTIMENTO- IDADE ENTRE 14 a 17 ANOS

Vocé estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada "O ltinerario
Terapéutico de Pessoas Acometidas pela Hanseniase: Dos Sinais e Sintomas ao Diagndstico",
conduzida pelas professoras Profa. Dra. Dorlene Maria Cardoso de Aquino e Profa. Cynthya
Lays Batista Barroso de Sousa. O objetivo do estudo € entender o caminho que as pessoas
seguem para obter diagnoéstico e tratamento da hanseniase. Isso ajudara a tornar o atendimento
mais centrado nas necessidades individuais, promovendo uma abordagem que leve em conta
as escolhas e preferéncias das pessoas. Com isso, esperamos melhorar os resultados de satde
e a satisfacdo dos pacientes, além de tornar os servicos de salde mais humanizados.

Se vocé decidir participar, a entrevista serd feita em um local reservado para garantir
sua privacidade e conforto. Suas respostas serdo gravadas em um smartphone (com sua
autorizacdo por escrito) para garantir a precisdo das informacdes. Durante o encontro, sera
aplicado um questionario e um roteiro de entrevista com perguntas sobre os sinais, sintomas e
0 processo de busca por diagndstico e tratamento da hanseniase.

Pode haver algum desconforto ou sensacdo de constrangimento durante a entrevista,
especialmente em relacdo a algumas perguntas. Caso isso ocorra, vocé pode pedir para pausar
e retomar a entrevista em outro momento, conforme sua disponibilidade, ou optar por desistir
da participacao se preferir.

Os beneficios da pesquisa incluem um entendimento mais profunda dos desafios
enfrentados pelos pacientes, desde o reconhecimento dos sintomas até o tratamento adequado.
Isso pode ajudar a melhorar os protocolos de diagndstico e tratamento, otimizar recursos de
salide, aumentar a conscientizagdo sobre a hanseniase e apoiar o desenvolvimento de politicas
publicas e estratégias educativas mais eficazes.

Se surgir algum problema relacionado a pesquisa, vocé tera direito a assisténcia gratuita
oferecida pelas pesquisadoras e pela unidade de saude. Vocé podera esclarecer davidas ligando
para a Prof®. Dorlene Maria Cardoso de Aquino pelo telefone (98) 98847-9166 ou para a Prof?
Cynthya Lays Batista Barroso de Sousa pelo telefone (98) 98344-9895.
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Vocé tem o direito de optar por ndo participar ou de retirar seu consentimento a qualquer
momento, sem sofrer qualquer penalidade. Todas as informagGes fornecidas serdo mantidas
em sigilo absoluto e divulgadas apenas de forma anénima em congressos ou publicacdes
cientificas. A sua participacdo ndo acarretara custos e nao gerara beneficios financeiros,
ocorrendo no mesmo dia da sua consulta na unidade.

Caso vocé perceba qualquer dano decorrente da pesquisa, seja imediato ou tardio, vocé
podera buscar indenizacdo por meio das instancias legais, conforme a Resolucdo N° 466 de
12/12/2012. Para dividas sobre a ética da pesquisa, vocé pode contatar o Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranh&o pelo telefone
(98) 2109-1250 ou pelo e-mail cep@huufma.br, e também pode visitar o CEP pessoalmente
de segunda a sexta-feira, das 08:00h as 12:00h e das 14:00h as 17:00h, no Hospital
Universitéario Presidente Dutra, Rua Bardo de Itapary, n°® 227, Centro, Sdo Luis-MA, CEP:
65020-070.

Este documento foi impresso em duas vias. Uma via sera sua e a outra ficard com o
pesquisador responsavel. Ambas as vias devem ser rubricadas em todas as paginas e assinadas
na Ultima pagina por vocé ou pelo seu responsavel legal.

Apos ter sido informado(a) sobre 0s objetivos, a importancia e o processo de coleta dos
dados desta pesquisa, bem como sobre os riscos, desconfortos e beneficios para mim e 0s meus
direitos, concordo em participar desta pesquisa e autorizo a divulgacdo das informacdes

fornecidas de forma an6nima em congressos e/ou publica¢es cientificas.

Sao Luis (MA), : :

Assinatura do participante da pesquisa

Impresséo
datiloscopica

Profé. Dra. Dorlene Maria Cardoso de Aquino
Pesquisadora Responsavel



APENDICE E - TERMO DE AUTORIZACAO PARA USO DE IMAGEM E VOZ
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO — UFMA
AGENCIA DE INOVACAO, EMPREENDEDORISMO, PESQUISA, POS-GRADUACAO E
INTERNACIONALIZACAO
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TERMO DE AUTORIZACAO PARA USO DE IMAGEM E VOZ
Pessoa maior de 18 anos

Programa de P6s Graduacgao em Enfermagem.

Titulo do projeto O ITINERARIO TERAPEUTICO DE PESSOAS ACOMETIDAS PELA
HANSENIASE: DOS SINAIS E SINTOMAS AO DIAGNOSTICO

Pesquisador: Cynthya Lays Batista Barroso de Sousa_
Orientador: Profa. Dra. Dorlene Maria Cardoso de Aquino.

Obijetivo principal: Compreender o itinerario terapéutico das pessoas acometidas pela hanseniase.

Eu,

autorizo

expressamente a utilizacdo da minha imagem e voz, em carater definitivo e gratuito, decorrentes da
minha participacéo no projeto para fins de publicagdes e divulgacbes académicas em aulas, congressos,
eventos cientificos, palestras ou periddicos cientificos. Porém, minha pessoa nao deve ser identificada,
por nome ou qualquer outra forma.

As gravac0es ficardo sob a responsabilidade do pesquisador e sob sua guarda, entretanto tenho

o direito de retirar a qualquer momento a minha autorizacao.

Séo Luis, / /
Assinatura
Nome:
RG.: CPF:
Telefonel: () Telefone2: ()

Endereco:
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Este estudo pode envolver alguns riscos. que sdo as possiveis sensagdes ou acontecimentos que

podem ocorrer devido a sua participacido:

Um pouco de vergonha. devido as perguntas. mas
1ss0 ndo vai demorar e o seu responsavel vai ficar

com vocé, as perguntas serdo realizadas numa sala

fechada.

Fonte: google imagens

Participar sera bem legal. porque vocé vai

ajudar outras pessoas a receberem

tratamento mais rapido. Assim. mais

pessoas vdo conseguir ficar bem mais

cedo!

Fonte: google imagens

Se vocé precisar de atendimento. caso sinta alguma
coisa. levarei vocé para ser atendido aqui na unidade,

com os profissionais que vocé ja conhece.

Fonte: google imagens

Para participar deste estudo. vocé

ndo gastara dinheiro. A conversa ,‘
sera realizada no dia da sua
v
consulta na unidade de saude. \
™
Fonte: google imagens
(rubrica do Participante e Responsavel legal) (rubrica do Pesquisador)

Pagina2ded
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Se vocé sentir que algo estd acontecendo devido as
perguntas, informe ao seu responsavel. Ja contamos a ele

o que precisa ser feito.

Se decidir que nio quer mais participar da
pesquisa, apenas avise OuU peg¢a 4o Seu
responsavel  para  informar um  dos
pesquisadores. Isso ndo afetara sua rotina no
atendimento que vocé recebe na unidade de

saude.

Fonte: google imagens

Se vocé tiver duvidas e quiser fazer perguntas sobre a
pesquisa, converse como  os  pesquisadores
TeSpPONsaveis ou pega para o seu responsavel entrar em
contato com ¢les. Aqui estdo os nomes ¢ contatos deles:
Dorlene Maria Cardoso de Aquino (98) 988479166 ou
com Cynthya Lays Batista Barroso de Sousa (98)
083449805,

Fonie: google imagens

Se as tias (pesquisadoras) fizerem algo diferente do que foi explicado para vocé, fale
para seu responsivel. Se for preciso. cle vai entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do Hospital Universitirio da Universidade Federal do Maranhio pelo telefone
21091250. O CEP ¢ um comité composto por diversos profissionais da area da saude e outras
especialidades, que se dedicam a estudar salide e doencas e a definir como as pesquisas devem
ser conduzidas.

Apds conversarmos sobre a pesquisa, gostariamos de saber se vocé deseja participar. Se
decidir participar, preciso que coloque uma pequena marca com seu nome em todas as folhas,
¢ assine a ultima folha de ambas as vias do documento. Uma via sera sua e do seu responsavel,
€ a outra serd arquivada em um local seguro pelos pesquisadores.

Li ou alguém leu para mim este Termo de Assentimento ¢ me explicaram a pesquisa

bem direitinho e tirei minhas duvidas. Concordo em participar da pesquisa.

Sdo Luis (MA), ; .

{rubrica do Participante e Responsavel legal) (rubrica do Pesquisador)

Pagina3ded
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ou

Assinatura do participante

Impresséo datiloscopica
do responsavel legal

ou

Assinatura do responséavel legal

Impressdo datiloscopica
do responsavel legal

Prof*. Dra. Dorlene Maria Cardoso de Aquino
Pesquisadora Responsavel

{rubrica do Participante e Responsavel legal) (rubrica do Pesquisador)
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ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

HOSPITAL UNIVERSITARIO DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO {W‘“ o
MARANHAO - HU/UFMA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O ITINERARIO TERAPEUTICO DE PESS0OAS ACOMETIDAS PELA HANSENIASE:
DOS SINAIS E SINTOMAS AO DIAGNOSTICO

Pesquisador: Dorlene Maria Cardoso de Aquino

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 82511224 0.0000.5086

Instituigdo Proponente: Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhao/HU/UFMA
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 7.119.384

Apresentagao do Projeto:

As informacgdes elencadas nos campos "Apresentacdo do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa” e "Avaliacdo dos
Riscos e Beneficios" foram retiradas do arquivo Informacdes Basicas da Pesquisa
(PB_INFORMACOES _BASICAS DO_PROJETO_2400465. Datado de 21/08/24).

Introdug&o

A hanseniase é uma das patologias mais antigas conhecidas pela humanidade. Também conhecida como
lepra com relatos historicos que remontam ao século 6 a.C.. Acredita-se que a doenga tenha surgido no
Oriente e se espalhado para outras partes do mundo através de tribos ndomades ou navegantes. Naquela
época, as pessoas que contraiam hanseniase eram frequentemente estigmatizadas e excluidas da

sociedade pois, a doenca era associada a castigos divinos, impurezas e simbolos negativos, como pecado.

Alem disso, devido a falta de conhecimento sobre a transmissao da doenga, ela era frequentemente

confundida com doencas venéreas, o que aumentava ainda mais o estigma associado a ela (Brasil, 2022).

Em 2021, 106 paises reportaram a OMS um total de 140.594 casos novos de hanseniase em todo o mundo.

Isso representa um aumento de 10,2% na taxa de detecgdo de casos novos em comparacdo com o ano de
2020. A india relatou o maior nimere de casos novos em 2021, representando cerca de 53,6% do total
global. No contexto das Ameéricas, foram notificados 19.826 casos, sendo que 18.318 desses casos

ocorreram no Brasil, correspondendo a 92 4%

Enderego: Rua Bardo de ltapary n® 227 4° andar

Bairro: CENTRO CEP: §5.020-070
UF: M& Municipio: SAQ LUIS
Telefone: (98)2109-1250 Fax: (93)2109-1002 E-mail: cep@huufma.br
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HOSPITAL UNIVERSITARIO DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO ‘& "'ﬂ.";f“ﬂlﬁ
MARANHAO - HU/UFMA

Confinuagde do Parecer: 7.119.384

dos casos notificados na regido (OMS, 2022).Em escala global, o Brasil ocupa o segundo lugar entre os
paises com o maior numero de notificacdes de novos casos de uma determinada patologia. Devido a sua
significativa carga, essa enfermidade continua a representar um desafio substancial para a saude publica,
requerendo notificagdo obrigatéria e investigacdo detalhada. Em uma tentativa pioneira de redefinir a
percepcao social da doenca, o Brasil, em 1995, promulgou a Lei n® 9.010, que proibiu o uso do termo "lepra”
em documentos oficiais da administracdo federal e estadual. Essas medidas desempenharam um papel
crucial na promog¢do de uma compreensdo mais abrangente da histéria da hanseniase, que vai além do
agente causador, destacando as historias de familias e individuos afetados por essa condigdo (Brasil,
2022).A hanseniase € uma doenca transmissivel, causada pela bacténa Mycobacterium leprae, de processo
cronico e com forte poder de incapacidade, que comp&e o grupo das dez Doencgas Tropicais Negligenciadas
(DTN s). Apesar da luta mundiais para tracas metas globais e estratégias especificas, os indicadores da
doenca ainda mostram um caminho de perpetuac#do de morbidade. Entretanto, o mais recente método
global de combate & hanseniase modifica sua finalidade: anteriormente tinha como meta a eliminacéo da
patologia como problema de salde; hoje, o foco principal sédo indicadores com obtengédo de zerar os casos
através da interrupcdo transmissibilidade (Antas, 2022).A infeccdo por hanseniase pode afetar pessoas de
ambaos os sexos e de qualquer idade. No entanto, € importante ressaltar que nem todas as pessoas
expostas a bactéria Mycobacterium leprae desenvolverdo a doenga. A maioria das pessoas possui uma
resposta imunologica eficiente que impede o desenvolvimento da hanseniase, mesmo que tenham sido
expostas a bacténia (Brasil, 2019).A transmissao da hanseniase acontece quando uma pessoa, na forma
infectante da doenca, sem tratamento iniciado, libera o bacilo para o meio exterior, infectando outras
pessoas vulneraveis, ou seja, com maior possibilidade de adoecer. A via de eliminacdo do bacilo pela
pessoa/doente sdo as vias aéreas superiores atraves da tosse, fala ou espirro, e ndo por objetos que a
pessoa utilizou. Também & necessario um contato préximo e prolongado (Brasil, 2023).A hanseniase & uma
patologia que afeta predominantemente os nervos periféricos e a pele, resultando em neuropatia e
consequéncias associadas em longo prazo, incluindo deformidades e incapacidades. Em épocas anteriores
era comum em climas temperados, hoje a hanseniase esta principalmente associada a regides tropicais e
subtropicais. A doencga esta relacionada ao estigma, especialmente quando estio presentes deformidades
fisicas (OMS, 2019) Algumas pessoas acometidas pela hanseniase ndo apresentam lesdes que possam ser

totalmente visiveis, por isso, o Ministério da Saude também usa outra ferramenta de classificacdo para

Endereco: Rua Bardo de ltapary n° 227 4° andar

Bairro: CENTRO CEP: g5.020-070
UF: MA Municipio: SAQ LUIS
Telefone: (98)2109-1250 Fax: (98)2109-1002 E-mail: cep@huufma.br
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auxiliar o diagnéstico, a classificacdo de madr, que avalia a forma clinica da doenca, sendo a dimorfa
aparecendo na maioria dos casos, formas clinicas paucibacilar (indeterminada e tuberculdide) sdo as que
apresentam menor gravidade, ja as multibacilar (dimorfa e virchowiana) sdo as mais graves e que pode
causar incapacidades fisicas (De Lima Filho, 2021).De acordo com o painel de monitoramento do Ministério
da Saulde, a regido Nordeste com maior nimero de casos ativos, com um fotal de 13.249 casos ativos
(dados atualizados até 2022). Nota-se um aumento de 155 5% se comparado ao ano de 2021, com uma
variacdo percentual de 55,5%. Desse total o Maranhdo encontra-se em primeiro lugar em numeros de
registros ativos por unidade da federag&o no ano de 2022 (Brasil, 2022).0 Maranh3o é um dos sete estado
do Nordete, com uma populacdo de cerca de 6.775.152 pessoas, considerado um dos estados com maior
percentual de pessoas em situagdo de pobreza. Sdo Luis, capital do Maranhdo, possui cerca de 1.037.775
pessoas onde a pobreza, vulnerabilidade social esta atrelados ao aumento de casos de Hanseniase (IBGE,
2022).Segundo dados do SINAN, no Maranhao no ano de 2022 foram notificados 2.331 novos casos, sendo
que 1405 sdo do sexo masculino e 926 do sexo feminino, com aparecimento em todas as racas,
escolaridade com maior ndmero de casos enfre analfabetos e pessoas com nivel médio completo,
apresentando uma faixa etaria de 0 a 14 anos com 179 casos notificados e acima de 15 anos com cerca de
2.152 novos casos (Brasil, 2022).0 diagndstico tardio da hanseniase, especialmente quando os individuos
sdo classificados como GIF 2, assume uma relevancia crucial no panorama da saude publica. Essa
condigdo representa nao apenas um desafio clinico, mas também implica em condiges significativas para a
vida das pessoas. A classificacdo GIF 2 indica a presenca de defici®éncias visiveis nos segmentos avaliados,
revelando a gravidade do comprometimento sensarial-motor (Alves, 2021).0 atraso do diagnostico, perpetua
em uma cadeia de transmissio e sustentando a Hanseniase como um desafio continuo para a saude
publica. Diante desse cenario, torna-se imprescindivel promover a identificacdo precoce dos casos, visando
iniciar o tratamento de forma imediata (Alencar, 2020).0 itinerario terapéutico & um conceito-chave nos
estudos socicantropoldgicos em sadde, pois nos ajuda a compreender como as pessoas se engajam no
processo de busca por tratamento, adquirindo novos conhecimentos e habilidades ao enfrentar doencas e
aflicdes (Demétrio,2020). Compreender o itinerario terapéutico das pessoas portadores de Hanseniase &
fundamental para uma abordagem mais abrangente e contextualizada no campo da sadlde. Isso permite
considerar as perspectivas individuais, sociais e culturais que influenciam as decistes e escolhas das
pessoas, bem como os impactos dessas decisdes em sua salde e bem-estar (Gollo, 2022).Para Demetrio
(2020), a pessoa pode
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optar por buscar inicialmente remédios caseiros ou terapias tradicionais antes de recorrer aos servigos de
saude formal, devido a crengas culturais ou limitagGes financeiras. Ou podem buscar opinides e conselhos
de diferentes pessoas em sua rede social antes de tomar uma decisdo.E importante reconhecer que o
itinerario terapéutico & influenciado por fatores subjetivos e contextuais. Cada individuo pode ter suas
proprias preferéncias, experiéncias e valores em relacdo ao cuidado de saude. Alem disso, o acesso aos
servicos de saude pode ser limitado por questdes geograficas, socioecondmicas ou politicas (Neves,
2010).Para melhor entendimento sobre o assunto sera utilizado o referencial metodologico proposto por
Braun e Clarke para a analise tematica (Da Silva, 2020). A Analise Tematica € um método de analise
qualitativa de dados amplamente utilizado para identificar, analisar, interpretar e relatar padrées tematicos a
partir de dados gualitativas. Essa abordagem permite uma compreensdo mais profunda e abrangente dos
significados e das experiéncias expressas nos dados (SOUZA, 2019).Questdo norteadora: Clual o itinerario
terapéutico percorrido por pessoas acometidas pela hanseniase, desde os sinais e sintomas até o

diagnostico?

Hipdtese:

O percursao do itinerario terapéutico & significativo para o diagnostico precoce, tratamento, e interrupgéo da
cadeia de transmissao da hanseniase. A jornada para alcancar um diagnostico compreende varias etapas e
pode englobar uma série de desafios, destacando a complexidade e a abrangéncia do trajeto terapéutico

vivenciado pelos individuos ao encarar questdes de salde.

Metodologia Proposta:

Estudo do tipo descritivo de abordagem qualitativa, com pessoas acometidas pela hanseniase em registro
ativo, ou seja, em tratamento para a doenca, acompanhadas em um Hospital de Referéncia em Sao Luis-
MA. O estudo sera realizado, no Hospital Aquiles Lisboa (HAL), que & referéncia no cuidado e tratamento da
doenca, localizado na Ponta do Bonfim, ilha de Sao Luis-MA, faz parte da Rede Estadual de Saude. Para
cada participante serd atribuido um cédigo de identificagdo (nico, exclusivo para este estudo. Esse cddigo
sera usado em todas as fases do processo, desde a coleta até a analise dos dados. A relagdo entre os
nomes reais dos participantes e os cddigos de identificacdo serdo mantidos em local seguro, acessivel
apenas aos membros da equipe de pesquisa. As pessoas acometidas pela hanseniase serdo identificadas a

partir do livro de registro dos casos de hanseniase. Apos a identificagdo no livro,
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sera verificada a data de retorno para continuidade do tratamento, a partir dos registros no Prontuario e no
Cartdao de Aprazamento. Apos a aceitagdo do convite, sera explicado sobre a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido para os com idade igual ou superior a 18 anos, e do Termo de
Assentimento para os menores de 18 anos, os pacientes que ndo souberem assinar o nome terdo um
espaco para colocar a impressdo digital. A coleta de dados sera realizada pela mestranda e outros membros
da equipe, devidamente freinados. A coleta de dados ocorrera apds aceitagdo do CEP, no periodo de 3
meses (outubro e novembro de 2024) com finalizagdo do estudo em fevereiro de 2025. As entrevistas
ocorrerdo em um local reservado, garantindo que as conversas ndo sejam interrompidas e que as gravagdes
sejam de alta qualidade. Durante o encontro, sera conduzida uma entrevista, regisirando as respostas
integralmente por meio de um dispositivo smartphone para garantir a integridade das falas dos participantes.
Como instrumento de coleta de dados, serdo utilizadas um questionario para caracterizacao dos
participantes e um roteiro de entrevista com questdes voltadas aos sinais, sintomas e itinerario na busca do
diagndstico e tratamento. A amostra da pesquisa sera entre 15 a 30 participantes onde podera ser
suficientes para alcancar a saturacdo dos dados, isso indicara que sera encerrada quando os dados
maostrarem que o objetivo foi explorado de forma adequada, e que a adicdo de outros participantes ndo
evidencia contribuigdes tdo importantes ou elementos novos para analise (Minayo, 2010). As entrevistas
serdo transcritas e submetidas a analise de conteudo. Serdo identificados temas e padrdes recorrentes nas
respostas dos participantes. A analise sera realizada de forma interativa, com constantes comparagdes
entre 0s casos e busca por novas perspectivas e esclarecimentos. A analise tematica representa um método
que visa identificar, analisar e comunicar padrdes significativos (temas) presentes nos dados. O processo de
Analise Tematica (AT) tem inicio quando o pesquisador busca, nos dados coletados, por padrées de
significado e questdes que possam ser pertinentes & pesquisa. Esse processo pode se iniciar durante a
coleta de dados, como durante a realizagdo de entrevistas ou grupos focais. A analise implica em um
maovimento constante enfre o conjunto de dados, os trechos codificados e a interpretacdo dos dados
resultantes desses trechos. O processo € concluido com a elaboragdo de um relatorio identificando os
padrées (temas) encontrados nos dados (Souza, 2019). Para garantir o rigor e a qualidade da pesquisa
qualitativa, adotaremos o checklist dos Critérios Consolidados para Relatorios de Pesquisa Qualitativa
(COREQ. Para facilitar a organizacdo dos dados obtidos por meio das entrevistas, sera empregado o

software Iramuteq (Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires).
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Critério de Inclusdo:

Serdo selecionadas pessoas com diagnéstico de hanseniase em tratamento, independentemente do
periodo do tratamento. Como critério de inclusdo, serdo escolhidas pessoas com idade a partir de 07 anos e
em acompanhamento na unidade de referéncia. Os que possuirem idade entre 07 e 09 anos, sera
considerado as respostas dos responsaveis, por ser dificil para eles compreenderem e explicarem sobre
esse itinerario. Entretanto, para este grupo sera realizada uma escuta qualificada e atenta, ao que as

criangas falardo de acordo com seu entendimento.

Critério de Excluséo:

Serdo excluidas pessoas que ndo comparecerem para atendimento na data aprazada por dois meses
consecutivos, seja por condigdes de saude severas que possam afetar sua capacidade de partici par da
pesquisa ou fornecer dados confiaveis, como complicagdes graves da hanseniase ou outras comorbidades
criticas, exclusao de individuos com dificuldades cognitivas ou psicologicas significativas que comprometam
sua capacidade de compreender e responder adequadamente as perguntas da pesquisa, ou receberam alta

por abandono ou transferéncia.

Metodologia de Analise de Dados:

As pessoas acometidas pela hanseniase serdo identificadas a partir do livro de registro dos casos de
hanseniase. Apos a identificagdo no livro, sera venficada a data de retorno para continuidade do tratamento,
a partir dos registros no Prontuario e no Cartdo de Aprazamento. Apos a aceitagdo do convite, sera
explicado sobre a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os com idade igual ou
superior a 18 anos (APENDICE 1), e do Termo de Assentimento para os menores de 18 anos (APENDICE
2, 3 e 4). A coleta de dados sera realizada pela mestranda e outros membros da equipe, devidamente
treinados. A coleta de dados ocorrera em um local reservado, a sala sera escolhida para minimizar
interferéncias de ruidos externos, garantindo que as conversas nao sejam interrompidas e que as gravagdes
sejam de alta qualidade, o acesso ao ambiente sera controlado para evitar interrupgcGes durante as
entrevistas, a localizagcdo sera selecionada para garantir que os

participantes se sintam seguros e a vontade para compartilhar informacdes confidenciais. Isso inclui a

garantia de que as entrevistas ndo poderdo ser ouvidas por pessoas de fora.
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Durante o encontro, sera conduzida uma entrevista, registrando as respostas integralmente por meio de um
dispositivo smartphone para garantir a integridade das falas dos participantes. Como instrumento de coleta
de dados, serdo utilizadas um questionario para caracterizacdo dos participantes e um roteiro de entrevista
com questdes voltadas aos sinais, sintomas e itinerario na busca do diagnostico e tratamento. A amostra da
pesquisa sera entre 15 a 30 entrevistas onde podera ser suficientes para alcangar a saturacdo dos dados,
isso indicara que sera encerrada quando os dados mostrarem que o objetivo foi explorado de forma
adequada, e que a adicdo de outros participantes ndo evidencia contribuigdes tdo importantes ou elementos
novos para analise (MINAYO, 2010).

As entrevistas serdo transcritas e submetidas a analise de conteddo. Serao identificados temas e padries
recorrentes nas respostas dos participantes. A analise sera realizada de forma interativa, com constantes
comparacdes entre 0s casos e busca por novas perspectivas e esclarecimentos. A analise tematica
representa um meétodo que visa identificar, analisar e comunicar padrdes significativos (temas) presentes
nos dados. Esse método ndo apenas organiza e descreve meticulosamente o conjunto de dados, mas
frequentemente vai alem, proporcionando interpretacdes aprofundadas de varios aspectos relacionados ao
tema de pesquisa (Braun,2006). O processo de Analise Tematica (AT) tem inicio quando o pesquisador
busca, nos dados coletados, por padrées de significado e questdes que possam ser pertinentes a pesquisa.
Esse processo pode se iniciar durante a coleta de dados, como durante a realizagdo de entrevistas ou
grupos focais. A analise implica em um movimento constante entre o conjunto de dados, os trechos
codificados e a interpretacdo dos dados resultantes desses trechos. O processo & concluido com a
elaboracdo de um relatorio identificando os padrdes (temas) encontrados nos dados (SOUZA, 2019). Para
garantir o rigor e a qualidade da pesquisa qualitativa, adotaremos o checklist dos Critérios Consolidados
para Relatorios de Pesquisa Qualitativa (COREQ), que inclui 32 itens distribuidos em trés principais
dominios: Pesquisa e Reflexividade, Concepcédo do Estudo e Analise, e Relato de Resultados. Este checklist
servira como um guia metodoldgico abrangente, assegurando que cada efapa da pesquisa seja conduzida
de forma sistematica e transparente. Para facilitar a organizacdo dos dados obtidos por meio das
entrevistas, sera empregado o software Iramuteq (Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de
Textes et de Questionnaires). E um software dedicado & andlise de dados textuais, principalmente utilizado
para analise de conteddo e analises textuais qualitativas. Desenvolvido na linguagem de programacéo R, o
Iramuteq oferece uma interface g.
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Desfecho Primario:
N3o se aplica
Desfecho Secundario:
Nao se aplica

Tamanho da Amostra no: 30
Havera uso de fontes secundarias de dados (prontuarios, dados demograficos, etc)? Sim

Detalhamento:

Coleta de dados do cartdo de aprazamento, da ficha de notificacdo e do prontuario do paciente

Informe o numero de individuos abordados pessoalmente, recrutados, ou que sofrerdo algum tipo de

intervencdo neste centro de pesquisa: 30

O Estudo & Multicéntrico no Brasil?

Nao

Propée dispensa do TCLE?

Nio

Havera retencdo de amostras para armazenamento em banca?

N&o

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Compreender o itinerario terapéutico das pessoas acometidas pela hanseniase.

Objetivo Secundario:

Descrever o itinerario terapéutico da manifestagdo de sinais e sintomas ao diagnéstico.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Durante a realizagdo da pesquisa poderdo ocorrer eventuais desconfortos e possiveis riscos, entretanto e
possivel que acontecam os seguintes desconfortos, tais como participante ndo se sentir confortavel durante
a entrevista e isso trazer sensacdo de constrangimento devido algumas perguntas. Para minimizar o risco, a

entrevista sera realizada em um ambiente que
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garanta a privacidade e, se for da vontade do participante, sera agendado um outro momento para
prosseguir com a entrevista ou de acordo com sua decisdo podera desistir.

Beneficios:

Como beneficios da pesquisa, ao investigar os sinais e sintomas até o diagnéstico da doenca, a pesquisa
proporcionara uma compreensao mais profunda dos desafios enfrentados pelos pacientes, desde o
reconhecimento precoce dos sintomas até a busca por tratamento adequado. Esse conhecimento pode
levar & melhoria dos protocolos de diagnéstico e tratamento, otimizacio dos recursos de salde e
sensibilizagdo da sociedade sobre a hanseniase. Alem disso, contribui para a formulacdo de politicas
publicas mais eficazes e para o desenvolvimento de estratégias educativas e preventivas, promovendo uma

abordagem mais inclusiva e eficaz no combate & doenca.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

Estudo relevante pois O termo "itinerario terapéutico” refere-se ao caminho percorrido por um individuo na
busca por solugdes para seus problemas de saude, esse percurso na hanseniase & um processo complexo
e multifacetado, influenciado por diversos fatores que véao desde a percepcgdo dos sintomas até o acesso
aos cuidados de saude especializados. A detec¢do precoce da hanseniase permite o inicio imediato do
tratamento, o que é fundamental para interromper a progressdo da doenca, evitar complicagdes e prevenir a
transmissdo para outras pessoas. Cluanto mais cedo o tratamento € iniciado, maiores sdo as chances de

cura e menores sdo as chances de desenvolver incapacidades fisicas. Objetivo: Compreender o itinerario

terapéutico das pessoas acometidas pela hanseniase, dos sinais e sintomas até o diagnédstico. Método:

Estudo do tipo descritivo de abordagem qualitativa, com pessoas com diagndstico de hanseniase em
tratamento em um Hospital de Referéncia em Sdo Luis- MA. As entrevistas

abordardo um questionario para caracterizagdo social dos participantes e um roteiro de entrevista com
guestdes voltadas aos sinais, sintomas e itinerario na busca do diagnostico. A amostra da pesquisa sera
definida por saturacdo, as entrevistas serdo gravadas, transcritas e submetidas a uma analise de contetudo.
Resultados esperados: Conhecimento do itinerario terapéutico, para definicdo do diagnostico e inicio do
tratamento para a

hanseniase e proposta de estratégias que contribuam para o diagnostico precace e tratamento oportuno da
hanseniase.

Consideragbes sobre os Termos de apresentagio obrigatéria:

O protocolo apresenta documentos referente aos "Termos de Apresentagao Obrigatoria”: Folha
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de rosto, Orcamento financeiro detalhado, Cronograma com etapas detalhada, Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), Autorizacdo do Gestor responsavel do local para a realizagdo da coleta de
dados e Projeto de Pesqguisa Original na integra em Word. Atende & Norma Operacional no 001/2013 (item
313.3).

Recomendagoes:

Apés o término da pesquisa o CEP-HUUFMA solicita que se possivel os resultados do estudo sejam
devolvidos aos participantes da pesquisa ou a insfituigdo que autorizou a coleta de dados de forma
anonimizada.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
0O PROTOCOLO nao apresenta dbices éticos, portanto atende aos requisitos fundamentais da Resolugdo
CNS/MS n® 466/12 e suas complementares. Sendo considerado APRCOVADO.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

O Comité de Etica em Pesquisa; CEP-HUUFMA, de acordo com as atribuicBes definidas na Resolugéio CNS
n°.466/2012 e Nerma Operacional n°. 001 de 2013 do CNS, manifesta-se pela APROVAGCAO do projeto de
pesquisa proposto.

Eventuais modificacdes ao protocolo devem ser inseridas a plataforma por meio de emendas de forma clara
e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Relatorios parcial e final

devem ser apresentados ao CEP, inicialmente apés a coleta de dados e ao término do estudo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situacao
Informacdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS DO _P | 21/08/2024 Aceito
do Projeto ROJETO 2400465.pdf 20:29:24
Folha de Rosto folhaDeRostoPREENCHIDA_assinado_| 21/08/2024 | Dorlene Maria Aceito

assinado._pdf 19:56:03 | Cardoso de Aguino
Qutros SEl_ 2183493 Declaracao_54 pdf 21/08/2024 |Dorlene Maria Aceito

19:53:59 | Cardoso de Aguino

TCLE/ Termos de  |tcle_para_responsavel_menores_18ano| 21/08/2024 |Dorlene Maria Aceito
Assentimento / s pdf 19:52:55 | Cardoso de Aquino
Justificativa de
Auséncia
TCLE/ Termos de | TCLE_hanseniase pdf 21/08/2024 | Dorlene Maria Aceito
Assentimento / 19:52:16 | Cardoso de Aguino
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Justificativa de TCLE_hanseniase pdf 21/08/2024 | Dorlene Maria Aceito
Auséncia 19:52:16 | Cardoso de Aguino
TCLE / Termos de |TAE_14_ 17anosATUAL.pdf 21/08/2024 |Dorlene Maria Aceito
Assentimento / 195140 |[Cardoso de Aquino
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de  [TAE_7_13ANOS pdf 21/08/2024 | Dorlene Maria Aceito
Assentimento / 19:50:55 |[Cardoso de Aquino
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / |PROJETO_ATUAL2024 docx 21/08/2024 | Dorlene Maria Aceito
Brochura 194716 |Cardoso de Aquino
Investigador
Orcamento ORCAMENTO docx 21/08/2024 | Dorlene Maria Aceito

19:46:26 | Cardoso de Aguino
Cronograma CRONOGRAMA docx 21/08/2024 | Dorlene Maria Aceito

19:44:48 | Cardoso de Aguino
Brochura Pesquisa |PROJETO_ATUAL2024 pdf 21/08/2024 | Dorlene Maria Aceito

19:44:28 | Cardoso de Aguino
Situagdo do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

SAD LUIS, 03 de Outubro de 2024
Assinado por:
Camiliane Azevedo Ferreira
(Coordenador(a))
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